








Cartado
Fundador

Ha algum tempo venho mobilizando a AME e
unindo a nossa forga com outras entidades e
atores da salde para costurarmos uma rede
de mobilizacao supra patoldgica.

Em 2020, posso dizer que demos passos
ousados em conquistas para uma politica de
salde mais transparente com o langamento
da campanha “Transparéncia é Regra” que, em
tempo recorde, reverteu uma decisao histori-
ca da Conitec e passou a disponibilizar suas
reunides gravadas. Isso permitiu que nds, as-
sociacoes de pacientes, tivéssemos materia-
lidade para questionar e aprofundar nossos
conhecimentos sobre como sédo tomadas as
decisoes que estabelecem - literalmente - o
futuro de milhares de pessoas que convivem
com Esclerose Muiltipla e outras condigdes no
Brasil. Temos muito pelo que lutar. E vamos
seguir com movimentos maiores, como A Re-
gra é Clara, e outras agoes de controle social.

E claro que ndo chegamos aqui sozinhas e
nao seguiremos sozinhas. Somos a soma de
muitos sonhos, de muita forga de trabalho e da
unido de muitos amigos e amigas que dividem
conosco uma missao: promover conteudo de
qualidade e impulsionar as pessoas que convi-
vem com EM para uma vida com mais qualidade.

Com muito carinho,

Gustavo San Martin Elexpe Cardoso
Fundador da Associagdo Amigos
Muiltiplos pela Esclerose

Carta da
Presidente

Amigas e amigos multiplos,

Certamente chegar até aqui e escrever esta
carta a vocés é um grande privilégio. O ano de
2020 nos tirou muitas certezas, levou aqueles
que podiam reinventar seus empregos e proje-
tos para dentro de casa e, infelizmente, trouxe
um cenario em que as desigualdades sociais e
econdmicas se tornaram ainda maiores.

Nisso tudo, nés também nos reinventa-
mos. E tivemos, com esse cenério, o desafio
de alcancar com informacéo, acao e doagao o
maior nimero de pessoas em todo o Brasil.

Como Presidenta da AME, senti uma gran-
de urgéncia de articular a nossa forca como
associacao de pacientes para promover tam-
bém acdes de responsabilidade social, assim
como nos posicionarmos cada vez mais a
favor da vida e da universalidade do direito a
saude e a vida.

Agradeco com meu coragao a todos aque-
les que sempre estiveram, e aos que chega-
ram, a familia AME.

Vamos em frente, nosso pais precisa de nos.

Pamella San Martin Elexpe Cardoso
Presidenta AME




Parecer da Assistente Social

Utilizamos como subsidio para a elaboragao
deste Parecer Social o Relatdrio fornecido pela
associacao AME referente ao ano de 2020.

A Covid-19 modificou a maneira de atendi-
mento e execugdo dos projetos desenvolvi-
dos pela equipe, o que antes poderia ser feito
em parques e vias publicas deram lugar para o
Home Office, porém, os resultados alcangados
pela equipe diante de tantos desafios ndo dei-
xaram a desejar e chegaram a impactar usua-
rios no mundo todo com seus projetos e cam-
panhas, tudo feito de forma online.

Impactando 9,3 milhdes de pessoas no
mundo, dentre eles se destacam usuérios,
cuidadores que normalmente sao familiares e
profissionais referéncia na esclerose multipla.

E importante frisar que os usuérios diag-
nosticados com esclerose multipla sdo do
grupo de risco da Covid-19 e isso modificou
o atendimento para melhor, com alguns ca-
nais que abordaram temas relacionados ao
momento e a condigao dos usuarios, podendo
assim, estar mais proximos deles através de
terapias integrativas, trazendo informagao e
qualidade de vida.

Além disso a AME deu um passo muito im-
portante no que diz respeito a prestagao de
servigo a sociedade, cobrando a transparéncia
nos processos decisdrios da Conitec, que con-
cedeu 0 acesso publico as gravagoes de suas

reunides, como também cobrar através da ga-
rantia legal a disponibilidade de medicagoes
nas farmacias de baixo e alto custo no periodo
de 180 dias.

Desta forma, concluo que os projetos e cam-
panhas embora desafiadores, superaram as ex-
pectativas, portanto, como forma de manter as
acOes em curso, e planejar novas agoes, € pre-
ciso manter e estabelecer novas parcerias para
0s proximos anos, sejam elas publicas ou priva-
das, de forma participativa e integrada de todos
os envolvidos na causa da Esclerose Mdltipla e
continuar desenvolvendo projetos que passem
informacdes e que déem qualidade de vida aos
usuarios nesse periodo pandémico.

Marcia Maria de Paula
Assistente Social - CRESS/SP 45.380




Quem somos

A AME - Associacao Amigos Muiltiplos pela Esclerose nasceu
ha 8 anos com o objetivo de levar contetido de qualidade so-
bre Esclerose Multipla para as pessoas no Brasil que convivem
com essa doenca neuroldgica com potencial incapacitante, e
para os mais de 46% da populacéo do pais que desconhecem
qualquer informacé&o sobre ela (Instituto Datafolha, 2017).

Queremos representar a singularidade do diagnéstico de cada
pessoa que convive com uma condigdo autoimune. Desse
modo, somos pautadas pela busca por diversidade em nosso
time e com nossos parceiros e parceiras. Em 2020, remando
contra a maré, a AME cresceu! Tudo isso para entregar com ain-
da mais qualidade e eficiéncia nossos projetos e campanhas.

= SOMOS UMA REDE DE 61 PESSOAS,
SOMANDO COLABORADORES DA AME, NOSSO
CONSELHO CIENTIFICO, CONSELHO JURIDICO E
A REDE DE BLOGUEIRAS;

= CONTAMOS COM 0 APOIO E EMPENHO DE 15
EMPRESAS PARCEIRAS PARA A REALIZAGAO
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 AME SAO OCUPADAS POR MULHERES;

= MAIS DE 50% DO NOSSO TIME E COMPOSTO
POR PESSOAS QUE CONVIVEM COM
CONDIGOES CRONICAS DE DOENGA.
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Nossa missao e
pelo que lutamos

= MISSAO

Apoiar todo o potencial
humano para ampliar as
perspectivas de vida das
pessoas com condigao
cronica de doenga.

= VISAO
Um mundo em que as

nem limitadas por um

cronica de doenga.

OBJETIVOS DE DESENVOLVIMENTO SUSTENTAVEL

pessoas nao sejam definidas

diagndstico de uma condigéo

= VALORES

Etica e Transparéncia,
Respeito a diversidade
(incluséo, participacao,
equidade), Compromisso,
Garantia de direitos,
Exceléncia.

Parte de uma agenda global de metas estabelecidas pela Organizacdo das Nagoes Unidas
para serem alcangadas até o fim de 2030, aqui esta o0 nosso compromisso como parte na luta

por um mundo mais sustentavel e igualitario.
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Como colocamos
Nnossa missao

em pratica

- Dialogo Identificacao de
Informacéo (acolhimento) necessidades
nao atendidas
Proposicao de
politicas publicas
Producao de

Lideranca Influéncia e contelido/projetos

com pacientes mobilizacao social com valor percebido

Desde 2012 trabalhamos para nos conec-
tar com multiplas(os) amigas(os) em todo o
Brasil e ao redor do mundo, criando projetos
e conteldos, pontes e oportunidades para
ressignificar a vida com a Esclerose Multi-
pla. Entendemos que a informacao de qua-
lidade é o primeiro passo para impactar po-
sitivamente um diagndstico. E por meio da
informacao segura que abrimos frentes para
o didlogo e identificacdo das necessidades
enfrentadas por pessoas que vivem com
condicGes cronicas. A partir dai, cada um
dos passos deste circulo é direcionado para
a proposicao de politicas publicas em satude
e o envolvimento de todos os publicos de in-
teresse nas tomadas de decisao.

Apenas em 2020, mais de 50 projetos foram
realizados com apoio de investidores sociais
que fazem parte dessa corrente de impacto
social pela salde de pessoas que convivem
com Esclerose Multipla e outras condigdes
cronicas de doenca.

Enfrentando os desafios de um ano pan-
démico, toda a nossa equipe mudou para o
regime home office e todos os nossos even-
tos e acgoes, ja tao tradicionais, se tornaram
digitais. Os conteudos, criados sempre por
meio da conexao de temas relevantes para
o universo de quem convive com a EM, fo-
ram dedicados, em grande parte, a abordar a
saude mental, os efeitos do isolamento so-
cial, as relagdoes com familiares e o0 apoio aos
cuidadores.
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Unicamente no digital, 0s ¢
mais de 9,3 milhoes de pess
Conhega um pouco mais 0s nc

= SITE DA AME
1,4 milhao de se:
1,6 milhao de vist
1,2 milhao de novas usuarie

= NOSSAS CAMPANHM‘NO
240.000 cligues .
1,8 milhao dei |mpressoes ’

= PAGINA FACEBOOK DA AME
29.000 curtidas na pagina
4,7 milhoes de pessoas alcancada
1,7 milhao de pessoas engajadas

= PERFIL AMIGOS MULTIPLOS NO INSTAGRAM
6.500 novas pessoas seguidoras
46.000 visitas ao perfil
55.000 curtidas
Mais de 380 publicacoes

= CANAL DA AME NO YOUTUBE
722 novas pessoas inscritas no canal

17.400 visualizagoes
205.700 impressoes

= PERFIL DA AME NO TIK TOK
6.100 pessoas seguidoras
45.000 curtidas
1,2 milhoes de visualizagoes




Nossa maneira de
nos relacionarmos

0 acolhimento sempre foi o coragdo da AME. Por trés de cada
e-mail, de cadaresposta para uma pessoa recém diagnosticada,
existe uma outra pessoa que também convive com EM e estd
inteiramente dedicada para oferecer suporte em todos os nos-
sos canais de relacionamento {e-mails, blog, comentérios no
site, comentarios em nossas redes sociais e grupos do Face-
book, além dos grupos de Whatsapp - AME Informa).

Além disso, contamos com um time especial de blogueiras e
blogueiros que compartilham seu dia a dia com a EM.

= AME - BLOGUEIRAS 21 (ATUANTES)

Locais: Parafba, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul,
Séao Paulo, Minas Gerais, Sergipe, Canada
Estados Unidos. ’

Twitter
Youtube 1,2%

4,6%

Instagram Facebook
37,8% 56,4%






= Agosto Laranja

Desde 2006 comemora-se, em 30 de agosto, esse contetdo foi comunicado em mais de
o Dia Nacional de Conscientizacado da Esclero- 100 publicacdes em nossas redes sociais, 4
se Multipla. Por isso, este é um dos meses de e-books sobre os tipos de EM e 72 mil e-mails
maior foco no calendario anual da AME. enviados para toda a nossa base.

Em 2020, cada uma das semanas do Agos-
to Laranja retratou a trajetéria da pessoaque « SEMANA 1 - SOBRE A EM

convive com EM, do diagndstico com as in- SEMANA 2 - DEFICIENCIAS
f ~ - ~ 7 - -
ormacdes sobre a condicao até as questoes APARENTES E NAO APARENTES

de deficiéncias nao aparentes, satide mental )
e qualidade de vida, através de conteddos ri- ® SEMANA 3 - SAUDE MENTAL

cos, e-books, depoimentos e interagoes. Todo

DADOS GERAIS DE
ALCANCE AGOSTO LARANJA

ANUNCIOS NO GOOGLE:

= Crescimento em cliques de 91%
emrelacao a 2019

» Mais de 200.000 impressoes

SITE DA AME:
» 179.360 visitas no més

de agosto 2020
= 13.603 visitas no site por trafego direto
(endereco inserido direto no navegador)
» 122.575 visitas através de busca
orgénica (Google, Bing, Yahoo, etc)

» Mais de 15.000 visitas através das
redes sociais (Facebook, Instagram,
Twitter, etc)

PERFIL DA AME NO INSTAGRAM:
= 2.000 novas pessoas seguidoras
» 1,2 milhao de impressdes
= 13.000 visitas ao perfil

PAGINA DA AME NO FACEBOOK:
= 1,4 milhao de impressoes nas
publicacdes

» 500.000 pessoas alcangadas

= 38.000 cliques

= SEMANA 4 - QUALIDADE DE VIDA

TIKTOK

Entre os dias 25 e 31 de agosto foi realizada
a parceria da AME com o TikTok no Brasil.
Nosso desafio era criar videos com o que

as pessoas mais gostam na cor laranja,
marcando a hashtag #AgostoLaranja

= 240 milhoes de visualizagcdes na
hashtag #AgostolLaranja

= 6 dias de campanha no ar com
destaque na pagina de "explorar"
do TikTok

= 1 dia inteiro de campanha com
destaque maximo levando ao site
da AME

» 7 videos destacados como
oficiais do perfil da AME

= Conta da AME verificada com
mais 5.300 seguidores organicos

» 43.000 curtidas dos videos da AME
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|
= Pedale Por Uma Causa

O Pedale Por Uma Causa completou 5 anos! “esquenta” para o Pedale Por Uma Causa com
O contexto atual de pandemia impossibilitou  muito conteldo sobre atividade fisica, saude
a execucao presencial do projeto, entdo, de- mental e qualidade de vidal!

senvolvemos um evento online e fizemos um

DADOS GERAIS

= 37.000 e-mails enviados
= 2.000 visualizagoes no

conteudo da live P
= Mais de 7.000 pessoas A L E
alcancadas

POR

L AUSA

» Cuidado & Atencao

Série de posts feitos em nossas redes sociais  fisica e emocional durante o dificil periodo de
sobre a pandemia do novo coronavirus, com isolamento social. Foram criados grupos de
foco na conscientizagéo, boas praticas para transmissdo no WhatsApp com mais de 300
a saude coletiva e dicas para manter a salde participantes parainformar sobre essas agoes.

f@ amigosmultiplos

VAMOS COMPARTILHAR NOSSAS #s
HISTORIAS PARA NOS SENTIRMOS § 3

N SEM PANICO

mas com
amigosmultiplos Varmos comp

CUI DADO
=R AT E N (;AO

@ Q

COMO 0 CORONAVIRUS
TEM MUDADO A ROTINA
DAS PESSOAS?

@ Curtido por paulapkfouri e outras 43 pessoas @ curtido por brunarocha.s ¢

amigosmultiplos A vida com o Covid-12 & uma
realidade que nurica vivernos antes e mais
3 dit b ) = Wer tradugio

A Qa & 6




#BEmEstarCrﬁnl'co‘Ex :

;:En Cénicos daiaa b
ViEUBlzaosas « 1 a

B

il

jga
o omentos: s qQUe preci
dois . st

Jos Para oS Ol o desilenc

= Cronicos na Pandemia
(Depoimentos)

Série de depoimentos em video enviados por
pessoas que convivem com Esclerose Multi-
pla relatando os desafios, incertezas, ques-
tionamentos e reflexdes sobre como encarar
a pandemia da Covid-19 enquanto convive
com uma condicdo crénica como a EM.

= Bem Estar Cronico

Projeto pensado na democratizagéo do aces-
so a aulas e treinos fisicos, adaptados para
diferentes realidades de quem convive com
uma condicao cronica. Foram 7 videos produ-
zidos que alcangaram mais de 150.000 visua-

lizagdes nas redes sociais.
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= Saude na Roda

Programa de entrevistas e debates que reu-
ne importantes atores da saude para abordar
tematicas relevantes, entre elas, Pesquisas
Clinicas, Funcionamento do SUS, Participacao
Social, Determinantes Sociais e Transparén-
cia na Saude.

DADOS GERAIS

= 28 convidados especiais
= 1.200 visualizagoes no Youtube
= 11 programas gravados

[]
= Transparéncia é Regra

Apo6s campanha e articulagdes da AME e mais
8 instituicdes parceiras, a Conitec divulga,
em deciséo inédita, o acesso a gravacao de
suas reunioes.

DADOS GERAIS

= 18.000 visualizagoes
no video da campanha
nas redes sociais

=108 posts no

Instagram com a hashtag
#TransparénciaERegra

= A Regra é Clara

Movimento criado para cobrar o cumprimen-
to 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 dis-
ponibilizacdo de medicamentos, a partir da
data de publicacado da aprovacao da Conitec.

@ amigosmultiplos

Sviiles an

REDA

IWI.EMENTQCEO DE NOVAS TECNOLOGIAS
NA SAUDE: REGH 18 E
POR QUE PRECISAMOS FALAR SOBRE IS50

19 DE NOVEMRO A5 10:00 @ O

cidra | W D HE 0.

e‘ Curtido por brunarochaorg e outras
© 216 pessoas

amigosmultiplos Vocé ja ouviu falar da regra dos 180
dias para a distribuigdo de um medicamento. . mais

A Q B ©

SAUDE NA RODA 46 vy -

86 visy e
Sualizaghes « Transmitigy #0

—# A REGRA E —

CLARA

Ep.11: Especial A Regra £ Clara
Y0 EM 19 de nov. de 202 0 & LN COMPARTILHAR = SALVAR

e 2024 L] -
]

o






E-Books

= SONO E A ESCLEROSE MULTIPLA

ARTILHA ESCLEROSE MULTIPLA INFANTIL
POS DE EM: CIS - SINDROME CLINICAMENTE ISOLADA
S DE EM: EMRR - ESCLEROSE MULTIPLA REMITENTE RECORRENTE
= TIPOS DE EM: EMPP - ESCLEROSE MULTIPLA PRIMARIA PROGRESSIVA
. IPOS DE EM: EMSP - ESCLEROSE MULTIPLA SECUNDARIA PROGRESSIVA

SAUDE MENTAL E EM
= PASSO A PASSO PARA INSTITUIR UMA LEI MUNICIPAL DE DIA NACIONAL DE EM J
D QUE VOCE PRECISA SABER SOBRE ESCLEROSE MULTIPLA |

DF QUEM CUIDA
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Lives

MARCO AGOSTO

= Como me tornei doutor = Como fazer o Dia Municipal da EM
convivendo com EMPP na sua cidade

ABRIL = Fui diagnosticado com Esclerose

. Multipla, e agora?

“ EM,NMO e Covid-19 = Aimporténcia da participacgao
social em Consultas Publicas

et = Vamos falar sobre qualidade de

vida na EM!

= Maturidade e Esclerose Multipla

= Dia da Imunizacgao - Imunizagao e a EM
= Bate papo com a Dra. Patricia Savoi
sobre alimentagao saudavel

OUTUBRO
= Plantdo AME: Esclerose
Multipla e Coronavirus - Ultimas

JULHO
= Como a Terapia Ocupacional
pode nos ajudar a melhorar a vida

cotidiana de quem cuida e de quem TEERTIETORGES
f cgidad[;) . P?lrticipagéo daTO DEZEMBRO
arissa vorne e. = Vacinagdo da Covid- 19, Esclerose

Multipla e condigoes cronicas




Imprensa

= MATERIA VEJA SAUDE
https://saude.abril.com.br/blog/com-a-pala-
vra/eu-pertenco-ao-grupo-de-risco-para-o-

-coronavirus-e-minha-vida-tem-valor/

= PODCAST VEJA SAUDE
https://saude.abril.com.br/podcast/coronavi-
rus-a-vida-de-quem-e-do-grupo-de-risco/

= COLETIVA DE IMPRENSA CASA DA EM
https://revistagalileu.globo.com/Ciencia/
Saude/noticia/2020/08/esclerose-multipla-
-apenas-26-sao-orientados-sobre-futuro-
-com-doenca.html

= COLETIVA DE IMPRENSA FALAR
INSPIRA VIDA - JANSSEN

= DIAV - CAMPANHA SUA
https://www.uol.com.br/universa/noticias/
redacao/2020/10/23/homem-nao-gosta-

-mulher-acha-que-doi-mesmo-tabus-por-

-tras-da-menstruacao.htm

= AREGRA E CLARA - BRANDED

CONTENT VEJA SAUDE
https://saude.abril.com.br/medicina/enquan-
to-o-remedio-nao-vem/

= AREGRA E CLARA - BRANDED CONTENT
CORREIO BRAZILIENSE
https://www.correiobraziliense.com.br/parcei-
ros/cdd/2020/12/4893233-disponibilizacao-

-de-novos-remedios-no-sus-extrapola-prazo-

-previsto-em-decreto.html

Acoes de
Respon-
sabllldade
Social

= MOVIMENTO NACIONAL PELA
POPULAGAO DE RUA - POP RUA

Doacao de 200 kits, cada um com dois pares
de meias, uma capa de chuva duravel e um
saco de dormir, para a ONG Pop Rua, que aten-
de pessoas em situacao de rua. Os kits foram
distribuidos pelas sedes da institui¢cdo de Sao
Paulo (SP) e Porto Alegre (RS) durante o inver-
no de 2020.

= AGAFAPE

Doacéo para a AGAFAPE - Associacao Gaticha
de Familiares de Pacientes Esquizofrénicos,
com colaboracdo do advogado Tiago Farina,
para auxiliar no custeio das despesas mensais
da organizacgao, que estava fechada em decor-
réncia da pandemia da Covid-19.
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Nossas acoes de
advocacy ¢ entidades
que fazemos parte

CONSELHO NACIONAL
DE SAUDE - CHAPA AME/ABEM

= REUNIOES EXTRAORDINARIAS:

Enquanto AME/ABEM, acompanhamos virtu-
almente as trés reunides extraordinérias rea-
lizadas, com destaque a 662 Reuniao Extraor-
dinaria, em que votamos a analise do Relatdrio
Anual de Gestéo (RAG), instrumento de plane-
jamento do Sistema Unico de Satde (SUS) que
apresenta elementos para o acompanhamento
e avaliagdo das iniciativas quadrienais ampla-
mente indicadas pelo Plano Nacional de Saude
(PNS) e anualmente operacionalizadas pela
Programacé&o Anual de Saude (PAS).

= REUNIOES DO COMITE COVID-19 DO CNS:

O Comité CNS de acompanhamento COVID-19
foi um espaco a para construgao e articulagao
de estratégias, com base em informacdes
técnicas e politicas, a atuagao do CNS no pe-
riodo de pandemia. Enquanto AME/ABEM, par-
ticipamos de 2 encontros, um sobre o Perfil de
Mortalidade da Covid-19 e outro sobre grupos
prioritarios a vacina, representando a Coorde-
nacdo da CIASPD (Atencao a Satde das Pesso-
as com Deficiéncia).

= REUNIOES DO FORUM DE USUARIOS (FORSUS):

Desde o Oficio Circular N2 59, participamos
de 12 reunides virtuais do FORSUS. O Férum
de Usuérios, que conta com a participacao
de todos os conselheiros representantes do
segmento de usuérios, é o principal local de
pactuagdo de demandas que serdo encami-
nhadas & Mesa Diretora e ao Plendrio do CNS.
Ao decorrer desses 12 encontros, discutimos
documentos produzidos pelo CNS, como a Car-
ta Aberta do CNS sobre o COVID-19, a valori-
zacdo de trabalhadores da satde e de servicos
essenciais, Telemedicina, pela perspectiva de
Usuérios (as) do SUS, a avaliagdo do RAG-2019
e do Plano Nacional de Satde.

= COMISSOES:

Compomos, no CNS, as Comissodes de Saude
Suplementar (CISS), Atencgao a Saude das Pes-
soas com Deficiéncia (CIASPD), Ciéncia, Tec-
nologia e Assisténcia Farmacéutica (CICTAF) e
Saude da Mulher (CISMU).

= REPRESENTACOES EXTERNAS DO CNS:

Seguimos na composigao da Camara de Satde
Suplementar (CAMSS) e a supléncia do PRO-
NON e PRONAS/PcD.
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= CAMARA DE SAUDE SUPLEMENTAR:

O processo de atualizagéo do Rol da ANS, que
garante a cobertura minima obrigatdria nos
planos de salde, requer como primeira etapa
a submisséo de um pedido de avaliacdo para
a area técnica da ANS e Diretoria Colegiada.
Neste momento, a sociedade civil e as asso-
ciagoes de pacientes podem interagir durante
a apreciagao dessas tecnologias.

A AME, representando a cadeira de Patolo-
gias especiais da Camara de Saude Suplementar,
articulou-se, em parceria com a Associagdo On-
coguia, para apresentar a opinido de médicos es-
pecialistas e pacientes acerca das tecnologias
avaliadas para o tratamento de Esclerose Multi-
pla no Rol da ANS. Assim, quatro representantes
- 2 pacientes e 2 médicos convidados, Dr. Gut-
temberg e a Dra. Samira Apdstolos - participaram
das reunides, contribuindo com comentérios téc-
nicos dos estudos e com a visdo de quem convi-
ve com a EM como condigao cronica neuroldgica.

Como resultado final deste processo, foram
aprovados cinco novos tratamentos para Es-
clerose Mdltipla no Rol de tecnologias da ANS.

= LIVES REPRESENTANDO O CNS:

04/06: “Qual o papel do controle social frente
as implicagdes a pessoa com deficiéncia provo-
cadas pelo COVID-197, promovida pela Asso-
ciacao Brasileira da Atividade Motora Adaptada.

15/07: “Plenéria pela Vida das Mulheres”, pro-
movida pelo CNS.

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

29/10: “Participagéo social como estratégia
para garantir a universalidade da saude”, pro-
movida pelo CESMAC (Maceio/Alagoas).

= FRENTE PELA VIDA:

A Frente pela Vida - formada pelo Conselho Na-
cional de Satde (CNS), Associacdo Brasileira
de Saude Coletiva (ABRASCO), Centro Brasilei-
ro de Estudos de Saude (CEBES), Associagéo
Brasileira Rede Unida (Rede Unida), Associagéo
Brasileira de Satude Mental (ABRASME), Socie-
dade Brasileira de Bioética (SBB), entre outras

- € um movimento de articulagdo para constru-

cdo de estratégias e agoes de enfrentamento
a pandemia e fortalecimento do SUS. A Frente,
gue conta com o apoio da AME, realizou 2 lan-
camentos em que estivemos presentes:

03/07: Lancamento do “Plano Nacional de En-
frentamento a Covid-19”.

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

= AUDIENCIAS PUBLICAS:

24/06: “Situacéo dos pacientes de neoplasias
malignas (cancer) no Estado do Rio Grande do
Sul em tempos de pandemia da Covid-19”, pro-
movida pela ALRS.

05/08: “A situacéo da Gestante no Brasil du-
rante a pandemia”, promovida pela Camara
dos Deputados.

= CURSO DE FORMACAO PARA CONSELHEI-
ROS DE SAUDE EM INOVAGAO E ACESSO A
MEDICAMENTOS:

Fomos selecionados para realizar o Curso de
Formacdo para Conselheiros de Salde em
Inovacdo e Acesso a Medicamentos, realizado
pelo Instituto de Estudos Socioecondmicos,
em parceria com o Conselho Nacional de Sau-
de (CNS) e o Centro de Educagao e Assesso-
ramento Popular (Ceap). O curso comegou em
dezembro e seguira até fevereiro de 2021.






Participacoes em
eventos externos

JANEIRO
» Reunido Camara Espanhola e AME -
Participagcdo Gustavo San Martin

FEVEREIRO
= Evento Takeda - Mediagdo Bruna Rocha

MARCO

= Evento A blueprint for Success Brazil
Summit - Participacado Gustavo San Martin

= Evento O Cenario das doencas raras -
Participagao Gustavo San Martin

= Evento From Chance to Choice: Creating the
future of Healthcare Together Virtual Q&A
Webinar with Severin Schan, CEO of Roche -
Participacédo Gustavo San Martin

ABRIL

= La vision del Lider: Medicina Basada en
Valor y la formacién en Liderazgo - ISPOR -
Participagcdo Gustavo San Martin

= Advisory Board EM: Patient Journey -
Participagdo Gustavo San Martin

MAIO

»\/amos Falar de EM - Mediacao Bruna Rocha

= Live com o Dr. Luis Fernando Correa -
Painelista Gustavo San Martin

» Langamento oficial Livro EM para Amazon -
Participagao Gustavo San Martin

= Workshop Camara Espanhola Futuro Mercado
de Trabalho - Participacdo Gustavo San Martin
= Webinar Valor em Satide - Participacao
Gustavo San Martin

» GoToWebinar - Um cenario desafiador para o
manejo da Esclerose Multipla - Participagao
Gustavo San Martin

JUNHO

= Palestra Saude Mental na Quarentena -
Camara Espanhola - Bruna Rocha

= Reunidao com Affonso Massot - Secretario
Executivo do Embaixador Camara Espanhola de
Comeércio - Participacdo Gustavo San Martin

= Aula painel ABCR “Comunicacao de causas
na pratica: como mobilizar pessoas na
década da incerteza?” - Participagdo
Gustavo San Martin

= Webinar O cidadao e o sistema de saude na
pandemia - Participacao Gustavo San Martin
= |V Encontro Internacional de
Empreendedorismo e Inovagdo em Saude -
Participagao Gustavo San Martin

= FGV Aula Ministrada - O cidadao e o sistema
de saude na pandemia - Participagao
Gustavo San Martin

JULHO

= Palestra Satde Mental - Braskem (publico
interno) - Bruna Rocha

= Entrenamiento en Farma - Maédulo llI
Organizaciones - Participagdo Gustavo
San Martin

= Role of Digital Therapeutics in Reshaping
the Future of Healthcare - 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 Rocha
= Participacao no Podcast Fernando Rocha -
Bruna Rocha
= Participacdo no Podcast Adriane Galisteu -
Bruna Rocha
= Live Alsapem - Participagdo Bruna Rocha

RELATORIO ANUAL 2020 - AMIGOS MULTIPLOS PELA ESCLEROSE | 23



AGOSTO

= Live Vivendo Além da Esclerose -
Participagéo Bruna Rocha

= 32 Reuniao do Comité de PMEs da Camara
Espanhola - Participacdo Gustavo San Martin
= Participacgéo Live INAFF - Gustavo San Martin
= Participagao Simpdsio AME - Dia do Paciente
BCTRIMS - Participacao Gustavo San Martin,
Bruna Rocha e Paula Prado Kfouri

= Palestra sobre o Agosto Laranjana ALESP -
Participacéo Paula Prado Kfouri

SETEMBRO

= Live Pausa pro Café - Participacédo Gustavo
San Martin

= Palestra no Access Conference com PAGs -
Novartis - Participacdo Gustavo San Martin

= Participacgéo Live INAFF - Gustavo San Martin
= Advisory Board | Politicas Publicas de Sadde -
Participacéo Gustavo San Martin

= |EEPO Global Webinar "Real Life Stories" -
Participagéao Gustavo San Martin

= Live de langamento Guia da Esclerose
Muiltipla - Biogen - Estadao - Participacao
Gustavo San Martin

= Expert Meeting Boehringer Ingelheim -
Participacao Gustavo San Martin

OUTUBRO

= Curso Health Literacy y Empoderamiento da
Universidade Catdlica de Salta - Participagéo
Bruna Rocha

= GT Advisory Board Participagéo Social -
Participagao Gustavo San Martin

= Reunido A participagdo de usudrios nas
reunioes da CONITEC - Bate papo com Helaine
Capucho e Aline Silveira - Participacéo
Gustavo San Martin

= Digitalizacdo da saude - Local Experience
Exchange with Patient Organisations -
Participagao Gustavo San Martin

= BioSummit Latin America 2021 - Participagéo
Gustavo San Martin

= Bone Expert Forum - Brazil Virtual Meeting

- Participagao Gustavo San Martin e Bruna
Rocha

= Live INAFF - Participacdo Gustavo San Martin

NOVEMBRO

= Seminario BIONSS - Painelista Bruna Rocha

= Seminario BIONSP - Palestrante Bruna Rocha
= Brazil Focus Group PAG Precision Oncology -
Participagao Gustavo San Martin

= |V Reunido do Comité de Sustentabilidade -
Céamara Espanhola - Participacdo Gustavo San
Martin

= National Policy & Advocacy Summit on
Biologics - Participagdo Gustavo San Martin

= |[EEPO 2020 Virtual World Cafe - Plenary
Session - Participacdo Gustavo San Martin

DEZEMBRO
= 1042 Reuniao Ordinaria da Camara de Saude
Suplementar - Participagdo Gustavo San Martin
= GT Advisory Board Participagao Social -
Participacao Gustavo San Martin
= LIVE INAFF x EM - Participacdo Gustavo
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 Awareness of Clinical Trials? -
Participacéo Gustavo San Martin
= Palestra evento: 30 Anos Interfarma -
Participagao Gustavo San Martin
= Patient 360° Summit Meeting 2020 - MERCK
- Participagao Gustavo San Martin
= Mentoria ABRACES - Participacdo Gustavo
San Martin
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= VAMOS FALAR DE EM

Chamamos de Advisory Boards os eventos em
gue Nos reunimos com pessoas que convivem
com uma determinada condigéo crdnica e re-
presentantes de outras esferas da Satde para
discutir o cenério atual e criar perspectivas
para a conscientizacgdo e articulacdo de estra-
tégias para melhor qualidade de vida.

Em 2020, realizamos uma edicdo desse
evento orientada para a Esclerose Mdltipla, na
qual participaram conosco 63 pessoas, entre
pacientes e multistakeholders. O evento acon-
teceu em abril de 2020.

= 52 EDICAO DO PEDALE
POR UMA CAUSA

O Pedale por Uma Causa j& € um evento fixo no
calendério anual da AME. Completando 5 anos
de projeto, a nossa tradicional pedalada, que
acontecia em varias cidades de todo o Bra-
sil, se tornou uma live inédita. Com mediacéo
do nosso fundador, Gustavo San Martin, e da
influencer Beatrice Stopa, encerrou as ativi-
dades do més dedicado a conscientizacao da
Esclerose Mdltipla, o Agosto Laranja.

Nosso auldo ao vivo contou com a participa-
cdo dos educadores fisicos Marcio Lui, Rodrigo
Ruiz e Cau Saad. Os exercicios foram realiza-
dos pelas convidadas especiais Layla Monteiro
e Mariana Moreira, que convivem com a Escle-
rose Multipla em estégios diferentes do de-
senvolvimento da condigéo.

Para tornar essa estrutura possivel, o Peda-
le por uma Causa 2020 contou com o apoio da
Aflorem, Agapem, Alsapem, Amapem, APEMERJ,
APembs, Apemigos, APEMSMAR, Associacao
Esperanca Mdltipla, Bruna Rocha - Causa e
Consciéncia, De bem com a Vida EM, Let’s Play
Marketing Esportivo, Lab 3 TV, LLYC, Palmeiras
Futebol Clube, Pedal da Inclusdo, Salao Nobre
Vila Galvao e Vivendo Além da Esclerose.

= 62 EDICAO FORUM
ATORES DA SAUDE 2.0

Com o objetivo de capacitar outras associa-
coes de pacientes sobre temas relevantes
para o dia a dia de uma organizagéo do terceiro
setor para a saude, o Férum de Atores da Sau-
de é um projeto que nasceu do coragéo dos
mestres que compoem o time da AME. Ja em
sua 62 edigao, o FAS 2.0 migrou totalmente
para o digital, tornando-se um curso no modelo
de educacéo a distancia.

Com inicio em novembro de 2020, o FAS
EAD 2.0jainiciou as atividades com ainscrigao
de 38 associacoes de pacientes de Esclerose
Multipla de 12 estados brasileiros, resultando
em mais de 70 alunos matriculados para os
mddulos de capacitagdo que serédo concluidos
no primeiro semestre de 2021.

Tema abordado em 2020:
Lei Geral de Protecgao de Dados:

= 1.820 e-mails disparados com informa-
coes deinscricéo, acesso a plataformae
cronograma de aulas;

= Mais de 360 mensagens de texto en-
viadas aos alunos;

* Mais de 500 mensagens diretas via
WhatsApp enviadas aos alunos;
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= VAMOS FALAR DE EM E NMO | FAS EAD 2.0

Dentro da programacéao do FAS EAD 2.0 foram realizados dois workshops abertos para toda a
base que acompanha a AME, voltados a aprofundar o debate sobre a realidade de quem convive
com condi¢Oes cronicas neuroldgicas, como a Esclerose Multipla e a Neuromielite Optica.
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Os eventos foram realizados ao vivo no Canal do Youtube da AME e da CDD.

Dados do Workshop Vamos Falar de Esclerose Miiltipla - edicao especial FAS 2.0

* Mais de 780 visualizacoes

= Mais de 300 interagdes ao vivo

= Mais de 1.000 impressdes no Youtube apenas com alcance orgénico

= A realizagao do workshop trouxe mais de 20 novos inscritos para o canal







Demonstrativo financeiro e DRE

Empresa: ASSOCIACAO AMIGOS MULTIPLOS PELA ESCLEROSE Emissdo: 19/05/2021
C.N.P.J.:17.996.021/0001-01 Hora: 10:12:07

DEMONSTRAGAO DO RESULTADO DO EXERCICIO EM 31/12/2020

= Descricao =Saldoatual =Descricao = Saldo atual
RECEITA BRUTA 1.921.627,81 locacéo de veiculo (5.946,07)
doacao pessoa fisica 12.434,35 despesa com condug&o / transporte (5.200,73)
doacéo pessoa juridica 694.702,70 despesa com lanches e refeicoes (21.394,54)
patrocinador 1.214.006,00 servigos graficos [ impressos (3.030,99)
descontos obtidos 484,76 despesas com cartério (1.342,04)
propaganda / publicidade (37.609,01)
RECEITA LiQUIDA 1.921.627,81 honorérios advocaticios (47.376,26)
honorarios contabeis (3.077,81)
LUCRO BRUTO 1.921.627,81 despesas com cartéo de crédito (6.265,59)
despesas com estacionamento (28,00)
DESPESAS OPERACIONAIS (895.223,53) impostos e taxas municipais (894,89)
brindes (187,90)
DESPESAS ADMINISTRATIVAS (895.223,53) contribuicdes e doagoes (176.004,58)
agua e esgoto (715,57)
aluguel de imdvel (22.660,95) DESPESAS FINANCEIRAS (188.366,37)
associagéo de classe (28.350,00) taxa / tarifa - pagseguro e paypal (652,30)
bens de pequeno valor (2.893,70) IOF (519,97)
combustiveis e lubrificantes (916,14) ir s/ aplicagéo financeira (0,35)
confraternizactes (1.54312) despesas ¢/ juros pagos (180.390,11)
congresso/simposios/cursos (22.761,80) despesas tarifas bancérias (6.803,64)
correios e malotes (3.763,98)
despesas seguro (1.963,65) RECEITAS FINANCEIRAS 650,91
depreciagao e amortizagéo (9.256,50) rendimento caderneta de poupanga 2,85
despesas com copa e cozinha (142,00) rendimento s/ aplicacéo financeira 55,15
despesas com informatica (57.263,49) variacéo cambial ativa 291
despesas com veiculos (50,00) recuperagdo de despesas 590,00
energia eletrica (1.066,83)
fretes e carretos (3.762,93) OUTRAS DESPESAS OPERACIONAIS (518.634,91)
internet (67.254,79) servigos pessoa fisica (234.744,15)
locacéo de equipamentos (416,00) servigos terceiros pessoa juridica (283.890,76)
manutencao e conservagao imovel (16.982,43)
material de uso e consumo (24.925,20) RESULTADO OPERACIONAL 320.053,91
seguranca e vigilancia (4.200,00)
telefone (4.248,02) RESULTADO ANTESDOIRE CSL 320.053,91
despesa com viagem (76.559,44)
assessoria [ consultoria (33.698,54)  SUPERAVIT 320.053,91
despesa com evento (203.5620,04)
M
PAMELLA SAN MARTIN ELEXPE CARDOSO VICTOR LUIZ BAMCO PIRES DE ARAUJO
PRESIDENTE Reg. no CRC - SP sob o No. 274473

CPF: 368.239.468-06 CPF:222.387.258-14




= Finalistas do Prémio Melhores Ongs 2020
= Ganhadores do Selo Doar 2020 - 2023




Carta final

Nds, aqui na AME, temos um sonho grande: ser
um referencial em informagéo de qualidade e
conteudo de esperanca e vida pos diagndstico
que transforme as possibilidades de todas as
pessoas que convivem com Esclerose Multipla
no Brasil.

A cada ano que passa esse sonho se torna
maior, assim como nossos desafios e nossa
vontade de supera-los. O crescimento da AME
em 2020 soé foi possivel porque existe uma
rede de pessoas,amigos e amigas que nutrem
esperangas em um pais com mais saude dispo-
nivel para todos.

Essa carta é um agradecimento a vocé, ami-
ga multipla, amigo multiplo, parceira, investido-
ra social, associagéo de pacientes, pessoa com
esclerose multipla. Obrigada por serem uma
grande motivacéo para chegarmaos até aqui.

Juntas e conectadas somos
realmente MUITO MAIS FORTES!

Ana Beatriz Barbosa
Bruna Rocha

Camila Shaji

Camila Tuchlinksi
Claudio Ferreira
Giulia Gamba
Gustavo San Martin
Leonardo Sodré
Marcia Denardin
Marina Villas Boas
Mauricio Duran
Paula Kfouri

Renata Otaviano
Vinicius N. R. e Souza
Vitéria Bernardes
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+55 (11) 3181.8266
relacionamento@amigosmultiplos.org.br

facebook.com/amigosmultiplos
twitter.com/amigosmultiplos
youtube.com/amigosmultiplospelaesclerose
@amigosmultiplos

www.amigosmultiplos.org.br
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