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Cartada
Presidenta

Amigas e amigos multiplos,

E com verdadeira satisfacdo que disponibi-
lizamos a vocés o material presente neste re-
latorio, ele exemplifica muito do que vivemos
em 2022 - nao conseguiriamos expressar
aqui a totalidade das nossas intervencoes e
das conexoes que fizemos nestes 365 dias -
em prol da qualidade de vida das pessoas que
convivem com o diagndstico da Esclerose
Mudltipla (EM), seus familiares e amigos.

Nesse ano, pudemos fazer mudancas es-
truturais na nossa organizacgao, capacitando
ainda mais a nossa equipe para contribuir po-
sitivamente para a vida de mais de 40 mil bra-
sileiras e brasileiros que tém EM. Como Presi-
denta da AME, sei que caminhamos, dia apds
dia, para disseminar materiais inteligiveis e
de qualidade, embasados em dados e infor-
macaes cientificas, para auxiliar na promogéao
da universalidade do direito a satde e a vida.

Afinal, a vida pode ser muito boa para quem
tem EM, mas isso sé é possivel a partir do
acesso ao diagndstico correto, a tratamen-
tos e ainformacgdes de qualidade. Meu “muito
obrigada” a todas e todos que fazem parte
dessa historia!

Priscilla San Martin Elexpe Cardoso
Presidenta da Associacdo AME

Cartado
Fundador

Em 2022, seguimos mobilizando nossa rede
para conquistarmos mais espagos com a pau-
ta da Esclerose Multipla. Nossas campanhas,
articulacoes e agdes se voltaram para a visi-
bilidade dessa condicéo, e a necessidade de
quebrar estigmas, reforcando a coragem e
resiliéncia para seguir em nosso objetivo de
criar um mundo cada vez melhor para as pes-
soas que convivem com a EM.

Completamos um ano de Clube AME, co-
memoramos 10 anos de fundacao da institui-
cdo, estampamos um dos principais pontos
turisticos de Sao Paulo com a nossa causa.

Isso porque a AME foi criada com o obje-
tivo principal oferecer a informacdo como o
melhor remédio, isto é: apurar e produzir con-
tetidos com respeito a vida e ao livre arbitrio
de cada pessoa com EM que tocamos. Assim,
priorizamos a escuta ativa de experiéncias e
opinioes.

Espero que essa leitura seja muito prazero-
sa, ja que vocé faz parte de cada um dos 365
dias de trabalho e histéria que escrevemos
em 2022!

Um abraco,

Gustavo San Martin Elexpe Cardoso
Fundador da Associacdo AME



Parecer do Assistente Social

Este Parecer Social baseia-se no "Relatdrio
Anual de Atividades 2022 | AME - Associacéo
Amigos Muiltiplos Pela Esclerose”, analisando
as informacdes prestadas e compatibilizan-
do as informacgdes do relatério para a confec-
cao deste Parecer Social tendo por ano base
2022. Para o desenvolvimento do parecer os
seguintes pontos foram analisados: Respon-
sabilidade Social e Sanitéaria, os objetivos ins-
titucionais, a missao, os valores, os objetivos
de Desenvolvimento Sustentével. Inerentes
aos resultados obtidos pela AME, entendemos
que a complexidade da questao social em si
vem sendo minimizada pela equipe da Associa-
cao AME - Associagao Amigos Multiplos Pela
Esclerose, bem como o seu compromisso éti-
co, social, politico e econdmico. Assim permi-
te-se verificar e afirmar que AME vem desen-
volvendo uma agao importante aos pacientes,
familiares, cuidadores, profissionais de satde
e gestores no que se refere em apoiar e dar vi-
sibilidade a importancia do cuidado da Esclero-
se Multipla e suas diferentes perspectivas de
enfrentamento. Agindo de forma qualificada e
ética com compromisso social e ético-sanita-
rio, buscando assim, sobremaneira a melhoria
da atencao a salde, da visao social e da qua-
lidade de vida desta patologia, rara e sem cura.
A AME tem ag¢oes de penetragao nacional, com
visibilidade local e regional, e algumas de suas
atividades atinge o ambito internacional com
impacto direto nas ag6es de enfrentamento da
Esclerose Multipla, seja nas decisdes politicas
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PODCASTS AME

COMO NOS RELACIONAMOS
CAMPANHAS

ou nas acgoes sdcio-educativas, fazendo chegar
aos diversos nichos da sociedade a importan-
cia do apoio aos pacientes que vivem com Es-
clerose Muiltipla, seus familiares e cuidadores,
aos profissionais de salide e gestores publicos
e privados. Verifica-se que o ano de 2022 as
acoes digitais foram amplamente desenvolvi-
das em diferentes plataformas, a ocupacao de
espacos publicos de turismo e lazer para visibi-
lidade da patologia e seu cuidado. A integracéo
a outras organizagdes nao governamentais
foram desenvolvidas e as atividades de cunho
socio-educativo também. A participagao nos
foruns de decisdo como o Conselho Nacional
de Satide sdo fundamentais para a formulacao
de uma politica que atenda a necessidade dos
pacientes que vivem com estas patologias.
Diante dos dados aqui analisados cabe a este
profissional enaltecer o qualificado estado de
atencao que a AME tem com o seu usuario, re-
presentando por um compromisso sécio-sani-
tario de primazia e que necessita ser valorizado
e ampliado através do desenvolvimento de no-
vas agoes com amplitude e qualidade estabe-
lecidos como objetivos pela AME.

Mario Fabiano dos Anjos Moreira
Assistente Social - CRESS/PE - n? 4322
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PARTICIPAGOES EM EVENTOS EXTERNOS

DEMONSTRATIVO FINANCEIRO E DRE
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Nossa missao
e pelo que lutamos

MISSAO VISAO VALORES
Apoiar todo o potencial Um mundo em que Etica e Transparéncia,
humano para ampliar as as pessoas nao sejam Respeito a diversidade
perspectivas de vida das definidas nemlimitadas  (inclusao, participacéo,
pessoas com condicdo por um diagndstico de equidade), Compromisso,
cronica de doenca. uma condicao cronica Garantia de direitos,

de doenca. Exceléncia.

OBJETIVOS DE DESENVOLVIMENTO SUSTENTAVEL

Parte de uma agenda global de metas estabelecidas pela Organizagao das Nagoes Unidas
para serem alcangadas até o fim de 2030, aqui esta o nosso compromisso como parte na luta
por um mundo mais sustentavel, igualitario e sustentavel.







Nossos niimeros

= SITE DA AME = PERFIL @AMIGOSMULTIPLOS
»974.668 visitas NO INSTAGRAM
»19.471 seguidores (4.153 novos)
= CAMPANHAS NO GOOGLE - 55.044 pessoas engajadas
»1.745.492 impressoes - 188 novas publicagoes
»170.163 cliques
= CANAL DA AME NO YOUTUBE
= PAGINA FACEBOOK DA AME - 3.867 inscritos (388 novos)
»29.627 seguidores (1.697 novos) - 8.645 pessoas engajadas
- 93.832 pessoas engajadas - 21 novas publicagdes
=188 novas publicacées
= E-MAILS
»553.330 recebimentos

3.085.583 PESSOAS FORAM ALCANCADAS
PELAS NOSSAS PUBLICACOES

YOUTUBE
100.956

ACESSE®

INSTAGRAM
1.060.861 f

FACEBOOK
1.923.766

ACESSE?2

Disponiveis em:

1= http://www.youtube.com/amigosmultiplospelaesclerose
2 = http://www.instagram.com/amigosmultiplos

3 = https://www.facebook.com/amigosmultiplos
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E-books

= \lerdao e Esclerose Muiltipla: dicas para o calor
= Manual #sEMtabu na Esclerose Miltipla

= Guia para criancas entenderem
a EM de seus pais/cuidadores

815 DOWNLOADS

=T
ACESSE"

Disponiveis em:

1 = https://content.amigosmultiplos.org.br/verac-em

2 = https://content.amigosmultiplos.org.br/ebook_manual_semtabu

3 = https://content.amigosmultiplos.org.br/guia-para-criancas-entenderem-a-em
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Podcasts AME

= AME&CDD
= Mulheres Mdiltiplas

= 0 viés da Saude

635 REPRODUCOES ANUAIS

OUGCA AGORA!

Disponiveis em:

1= https://open.spotify.com/show/1kmUBVPkhheulPUIBYwz Yk
2 = https://open.spotify.com/show/3TuxwvlOPe2zH5tcbuohzm
3 = https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGkFFOEKKCQI

OUGA AGORA?

OUGA AGORAS®
¢ N

W
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Como nos
relacionamos

Sabemos que conviver com uma condicdo como a Esclerose
Multipla € um fator potencialmente impactante para qualquer
pessoa. Por isso, contamos com colaboradores na nossa equipe
que vivem com a EM e tém propriedade e lugar de fala para dividir
as dores e as alegrias de ser um ser humano, em sua plenitude,
que também passa por situacoes Unicas de medo, resiliéncia e
paciéncia. Nossa equipe estéa diariamente dedicada a propor-
cionar suporte em todos os nossos canais de relacionamento
(e-mails, blog, comentarios no site, comentarios em nossas re-
des sociais e grupos de Whatsapp - AME Informa). Para nds, é
um prazer imenso ser esse canal de apoio e poder auxiliar neste
momento de vida tdo delicado e transformador.

Também contamos com uma rede de blogueiras e blogueiros
que dividem as suas rotinas com a EM.

Séo 21 blogueiros e blogueiras, espalhados por 7 estados do
Brasil com destaque para Sao Paulo, Minas Gerais, Rio de Janeiro
e Rio Grande do Sull.

ESTADOS
PRESENTES:

= BAHIA

= MINAS GERAIS

= PARAIBA

= RIO DE JANEIRO

= RIO GRANDE DO SUL
= SAQ PAULO

= SERGIPE




X

CONFIRA A SELECAO
DE 5 ARTIGOS FEITOS
PELOS BLOGUEIROS:

Lembretes de fim
e comeco de ano?

Comousema
Esclerose Mltipla
Temos uma vida?

Sem pressaoa EM
se comporta melhor®

A esclerosada rara*

|dentidade®

Disponiveis em:

1 = https://amigosmultiplos.org.br/blog-ame-lembretes-
de-fim-e-comeco-de-ano-por-jessica-teixeira/

2 = https://amigosmultiplos.org.br/com-ou-sem-a-
esclerose-multipla-temos-uma-vida/

3 = https://amigosmultiplos.org.br/sem-pressao-a-em-
se-comporta-melhor/

4 = https://amigosmultiplos.org.br/a-esclerosada-rara/

5 = https://amigosmultiplos.org.br/fem-construcao-
identidade/

Mais de 10 mil
interacoes com
a AME!

Destaque para o més de agosto, com
2.471 interagdes em decorréncia do
Agosto Laranja!

= Blog AME

Acompanhe novidades, depoimentos, histérias
e demais informagdes sobre a Esclerose Mul-
tipla e os Amigos Mdltiplos Pela Esclerose no
blog da AME.

Disponivel em: AE:ESSE;
TN

https://amigosmultiplos.org.br/blog \)%(‘

= Grupos de WhatsApp
#AMEinforma

Tem Esclerose muiltipla (EM) ou alguém do seu
circulo de convivio recebeu o diagndéstico? Parti-
cipe do nosso grupo de WhatsApp para conver-
sar com outras pessoas e trocar experiéncias!

of0
[al:

Disponivel em: ACESSE!
TN

http://bit.ly/AMEinforma H\(‘}
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- 4.168 curtidas
- 30.424 pessoas alcancadas
- 199 compartilhamentos

»2.944 curtidas
»62.378 pessoas alcancadas

» 138 compartilhamentos
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=996 curtidas e reacoes
47.316 pessoas alcancadas

ACESSE!"

» 46 compartilhamentos

{7

=457 curtidas e reacdes
- 48.098 pessoas alcancadas

» 71 compartilhamentos

ACESSE!"®

O

ACESSEP

472 impressoes

» 97 visualizagdes
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FACA O DOWNLOAD
GRATUITO DO
E-BOOK!"

v

-1.136.650 de pessoas alcancadas
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= VEJA SAUDE

Esclerose muiltipla: quais os desafios atuais
(e, afinal, o que ela é)?*

= FOLHA

Cuidadores de pessoas com doencas raras
sobrecarregados precisam de politica publica 3

= FIOCRUZ BRASILIA

TransformArte: evento celebra dia da pessoa
com deficiéncia$

Disponiveis em:

Imprensa

Inconsisténcias na inclusdo de remédios no
SUS: o caso de Pompe 2

= BAND RIO DE JANEIRO

Amigos Muiltiplos pela Esclerose langam mais
uma edi¢do do Agosto Laranja*

= FOLHA DE PERNAMBUCO

Esclerose Muiltipla: doenca silenciosa
pode ser amenizada com cannabis medicinal,
diz especialista ¢

1 = https://saude.abril.com.br/medicina/esclerose-multipla-quais-os-desafios-atuais-e-afinal-o-que-ela-e/

2 = https://saude.abril.com.br/coluna/com-a-palavra/inconsistencias-na-inclusao-de-remedios-no-sus-o-caso-de-pompe/

3 = https://www1.folha.uol.com.br/seminariosfolha/2022/02/cuidadores-de-pessoas-com-doencas-raras-sobrecarregados-
precisam-de-politica-publica.shtml

4 = https://www.band.uol.com.br/bandnews-fm/rio-de-janeiro/noticias/amigos-multiplos-pela-esclerose-lancam-mais-uma-
edicao-do-agosto-laranja-16531394

5 = https://www.fiocruzbrasilia.fiocruz.br/transformarte-evento-nesta-quinta-1-12-celebra-dia-da-pessoa-com-deficiencia/

6 = https://www.folhape.com.br/colunistas/saude-e-bem-estar/esclerose-multipla-doenca-silenciosa-pode-ser-amenizada-com-
cannabis-medicinal-diz-especialista/31211/
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https://www.instagram.com/p/CYrK0w5vur3/
 https://www.folhape.com.br/colunistas/saude-e-bem-estar/esclerose-multipla-doenca-silenciosa-pode-ser-amenizada-com-cannabis-medicinal-diz-especialista/31211/
 https://www.folhape.com.br/colunistas/saude-e-bem-estar/esclerose-multipla-doenca-silenciosa-pode-ser-amenizada-com-cannabis-medicinal-diz-especialista/31211/

Acoes digitais
2022

= Conteuidos no site e redes sociais

Em 2022, AME produziu e disseminou muita informagao de qua-
lidade, por meio da selecéo de assuntos de interesse da popu-
lacdo com EM e cuidadores, além de entrevistas e conteuldos
desenvolvidos com essas pessoas e especialistas. Seguimos
nossas editorias principais (Informagdes sobre EM, Qualidade
de Vida, Pesquisas e Novidades, Inspiragao e Politicas Publicas).

Conquistamos 6.238 novos seguidores e
impactamos mais de 3 milhdes de pessoas!

Confira um pouquinho do que fizemos.




Como a Esclerose Muiltipla
afeta a expectativa de vida*

ACESSE?2

>

(J”

A importéancia dos amigos
para nossa salide mental?

6 sintomas surpreendentes
da Esclerose Muiltipla3

ACESSE*

Disponiveis em:

N
N/

Esclerose Muiltipla e o
conceito de neuroplasticidade*

1 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/como-a-esclerose-multipla-afeta-a-expectativa-de-vida/
2 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/importancia-amigos-para-saude-mental/

3 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/6-sintomas-surpreendentes-da-esclerose-multipla/

4 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/esclerose-multipla-e-o-conceito-de-neuroplasticidade/
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https://amigosmultiplos.org.br/noticia/6-sintomas-surpreendentes-da-esclerose-multipla/
https://amigosmultiplos.org.br/noticia/importancia-amigos-para-saude-mental/
https://amigosmultiplos.org.br/noticia/esclerose-multipla-e-o-conceito-de-neuroplasticidade/
https://www.youtube.com/watch?v=uruhjDFn_Tc
https://amigosmultiplos.org.br/noticia/como-a-esclerose-multipla-afeta-a-expectativa-de-vida/
https://amigosmultiplos.org.br/noticia/importancia-amigos-para-saude-mental/
https://amigosmultiplos.org.br/noticia/6-sintomas-surpreendentes-da-esclerose-multipla/
https://amigosmultiplos.org.br/noticia/esclerose-multipla-e-o-conceito-de-neuroplasticidade/

Uma carta para pessoas com diagndstico
recente de Esclerose Muiltipla*

N

T
ACESSE? s
!

5 bons habitos de cuidadores de
pessoas com Esclerose Muiltipla?

10 mitos da esclerose multipla®

ACESSE® |
SRR
N

ACESSE*

O

Névoa cerebral: como lidar com
o sintoma na Esclerose Muiltipla*

Disponiveis em:

1 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/uma-carta-para-pessoas-com-diagnostico-recente-de-esclerose-multipla/
2 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/5-bons-habitos-de-cuidadores-de-pessoas-com-esclerose-multipla/

3 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/mitos-da-em/

4 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/nevoa-cerebral-como-lidar-com-o-sintoma-na-esclerose-multipla/
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Esclerose multipla demanda atencao
especial com a higiene bucal®

el

ACESSE? i
| AEERE N
v

#ECTRIMS2022: Tratamento
feminino para fertilidade nao
aumenta o risco de recaida
da Esclerose Muiltiplal?

0 que dizem as pesquisas sobre
qualidade de vida na Esclerose Muiltipla??

ACESSE® N
N/

ACESSE*

—\&%:}

Presentes bons e ruins para
alguém com Esclerose Muiltipla*

Disponiveis em:

1 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/esclerose-multipla-e-higiene-bucal/

2 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/tratamento-para-fertilidade-em-mulheres-com-esclerose-multipla/
3 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/pesquisas-sobre-qualidade-de-vida-na-esclerose-multipla/

4 = https://amigosmultiplos.org.br/noticia/presentes-para-alguem-com-esclerose-multipla/
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= De frente com a Neuro - Lives

Aneurologista Raquel Vassao, da equipe de Ino-
vacao Cientifica da AME, aborda nesse quadro
das redes sociais assuntos relevantes e perti-
nentes ao universo da EM, como o tratamento
projetado para atacar um virus comum aos hu-
manos, que, por sua vez, pode aliviar a piora pro-
gressiva e, surpreendentemente, até reverter
alguns dos sintomas j& estabelecidos da EM.

ASSISTA! &

= Epstein-Barr e EM

Tendo em vista a fala da cantora Anitta, que
gerou certas duvidas sobre a relacdo do virus
Epstein-Barr e a Esclerose Mdltipla, fizemos
quatro posts desmistificando essa conexao e
alcancamos 164.146 pessoas.

ACESSE*

N
N

Disponiveis em:

1 = https://www.instagram.com/reel/Cdd0_goAvkF/

2 = https://www.instagram.com/reel/CjQ3NO1gvsM/
3 = https://www.instagram.com/reel/CmW5zURPEEb/

Outro assunto abordado foi o caso da atriz

Ludmila Dayer, que erroneamente

teve o0 seu

diagndstico de Esclerose Multipla associado

diretamente ao virus Epstein-Barr.

No ultimo episddio, a especialista chama a
atencéo para alguns tratamentos falsos que
ganharam repercusséao atualmente. Os trés vi-
deos alcangaram 116.993 pessoas!

ASSISTA?

ASSISTA®

Lembramos que a EM é uma doenca cronica e
a sua causa ainda ndo é totalmente conhecida.

Para saber mais, acesse os posts:

'E.

ACESSE® ACESSES
\g‘ %\g
W W

4 = https://www.instagram.com/p/CI3kHa-NLdU/

5 = https://www.instagram.com/p/CmM7mC1L2Rh/
6 = https://www.instagram.com/p/CmfOch3Bmfd/
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https://amigosmultiplos.org.br/noticia/tratamento-para-fertilidade-em-mulheres-com-esclerose-multipla/
https://www.instagram.com/reel/CjQ3N01gvsM/
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https://www.instagram.com/reel/Cdd0_qoAvkF/
https://www.instagram.com/p/Cl3kHa-NLdU/

= Doencas Raras

Fevereiro é o més das Doencas Raras. No Bra-  xeira falam sobre suas vidas no contexto “o
sil, a Esclerose Mltipla é considerada uma  que ser rara(o) significa?”. Com essa agéo, im-
condicédo rara, pois afeta cerca de 35 mil pes- pactamos 11.559 pessoas!

soas. Aline Souza, Karen Lopes e Jéssica Tei-

A-SSI-STA2 X ASSISTA®
S N
N Ny

= Dia das Mulheres

No Dia das Mulheres, 8 de marco, exaltamos 56 das nossas seguidoras responderam nos
a luta pela igualdade de género com alguns comentaérios. Vocé pode conferir suas respos-
depoimentos especiais. Além disso, questio- tas através do link abaixo:

namos: “o que significa ser mulher com EM?”.

ACESSE*

Disponiveis em:

1 = https://www.instagram.com/reel/CaXWB8YAQm7/

2 = https://www.instagram.com/reel/Caahf_6A9ph/

. 3 = https://www.instagram.com/reel/CaiBBRRggFw/
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» Dia Mundial da Esclerose Miiltipla

Com o mote “O que te conecta?”’, falamos sobre o poder das Of =]
conexoes para desafiarmos as barreiras que podem ser impos-
tas por um diagnéstico de Esclerose Mdltipla. Criamos uma sé- ﬁ
rie de cinco posts com dois deles sendo videos e alcangamos E
26.500 pessoas com esses conteudos. )
ASSISTA! N
S

» Podcast Mulheres Miiltiplas

Lancado em 2021, o Mulheres Multiplas?
€ um espaco onde ouvimos as vozes das
mais diversas mulheres e suas experién-
cias sobre conviver com condigdes croni-
cas como a EM e como isso afeta alguns
dos ciclos femininos.

* Nosso episddio mais ouvido € o quarto:
MULHERES MULTIPLAS - 0 que é SUA
(Sangramento Uterino Anormal)??

;;72—

Disponiveis em:

1 = https://www.instagram.com/p/CeCYPDtglVv/

2 = https://open.spotify.com/show/3TuxwvlOPe2zH5tcbuohzm

3 = https://open.spotify.com/episode/3x6rb57wyZwnQpPRfARvY7?si=v3GY340nSmWzMKnFEMSQvA&nd=1



https://open.spotify.com/episode/3x6rb57wyZwnQpPRfARvy7?si=v3GY34onSmWzMKnF5MSQvA&nd=1
https://open.spotify.com/show/3Tuxwvl0Pe2zH5tc5uohzm
https://www.youtube.com/watch?v=uruhjDFn_Tc
https://www.instagram.com/p/CeCYPDtgIVv/
https://open.spotify.com/show/3Tuxwvl0Pe2zH5tc5uohzm
https://open.spotify.com/episode/3x6rb57wyZwnQpPRfARvy7?si=v3GY34onSmWzMKnF5MSQvA&nd=1
https://www.instagram.com/p/CeCYPDtgIVv/

= Clube AME PARA SABER MAIS E

ASSINAR, ACESSE O
LINK: ATRAVES DO

E 50 a0 1 lube AME, a blogueira Ali ;
m comemoracgéo ao 12 ano de Clube , a blogueira Aline CODIGO QR ABAIXO:

Souza e a AME fizeram 8 reels em parceria para que os seguido-
res possam saber mais sobre a nossa "cuidadoria" (como cha-
mamos nossa curadoria voltada aos cuidados que envolvem a
EM). No Clube AME trazemos informacdes, novidades e temas
relevantes para quem vive com EM, e, em 2022, produzimos e
enviamos 21 edicoes!

(%
e

B
[=]re =t
ASSISTA*

ASSISTA?

Sy Y Y

= 0 Viés da Saude

Com episddios mensais, o podcast® traz
debates sobre temas da drea da saude
destinados a profissionais e gente que
também se interessa pelo tema.

= O episddio mais ouvido foi:

0 VIES DA SAUDE - TEMP. 1, EP. 4:
Como (e o que) falar de alimentacao
com os pacientes®

OUCA AGORA®

Disponiveis em:

1 = https://amigosmultiplos.org.br/clube-ame/ 4 = https://www.instagram.com/reel/CgxU3fxjKP2/

2 = https://www.instagram.com/reel/Ce68Fp7jfpn 5 = https://open.spotify.com/show/2TnkMOAdgUqGkFFOEKKcQi

3 = https://www.instagram.com/reel/Cfr5ZoJDJ1t/ 6 = https://open.spotify.com/episode/3lkoNgYxvOF3bJUUC3bvsE
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= 10 anos que AMEi

Chegamosaos dezanosem 2022

e relembramos algumas pesso- [=]%,

as, parcerias, acoes, campanhas, o ACESSE!

conteudos e outras iniciativas?. {5—
Para comemorar, langamos o

video institucional de 10 anos da

AME, com reflexdes sobre tudo

que foi construido e do que ainda

vird, acompanhado de uma refle-

xao: "0 que a AME mudou na sua

vida?". Confira?

E 3_: |l_- ..ﬂ._.
N ASSISTA?

7 S——
L

= Dia de Doar

Relembrando aimportancia do movimento do Dia de Doar, alcangamos 3.520 pessoas com nossos
posts feitos em colaboragdo coma Crénicos do Dia a Dia (CDD), a partir dainiciativa #DoaCrénicos.

= AME & CDD

Amigos Mdltiplos pela Esclerose e Cr6-
nicos do Dia a Dia se unem para compor
esse canal® de apoio ao potencial huma-
no através da pulverizagao de informacéo
sobre condigdes cronicas de doencas,
com 598 reproducdes anuais.

= No episddio mais
ouvido, tratamos sobre
as alergias respiratorias:
ALERGIAS: TIPOS,

SINTOMAS E COMO
TRATAR| Ep. 3
Alergia respiratériacom .
os pacientes* e e
2 OUGA AGORR* |
WV

Disponiveis em:

1 = https://www.instagram.com/p/CcOaxTvtU5t/

2 = https://www.youtube.com/watch?v=5gkd8RNPrrc

3 = https://open.spotify.com/show/1kmUBYPkhheulPUISYwzYk

4 = https://open.spotify.com/episode/OptGLHO005yQRzs YacGxZ?si=v73D2xyySU6tfnwIgNIkIQ&nd=1
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Nossas acoes de
advocacy e entidades
que fazemos parte

= BCTRIMS: apresentacao de
dois posteres no Congresso

Description of Self-reported MS
phenotype acquired by a patient
association's digital marketing
platform may expose doctor-patient
communication gap

Identificamos que 40% das pessoas da base
da AME com Esclerose Multipla ndo sabem
identificar o tipo da doenga que possuem, mui-
to provavelmente demonstrando uma ausén-
cia de comunicagao adequada do subtipo da
doenca, o que interfere em qualidade de trata-
mento e de informacgao da pessoa sobre seu
diagndstico e complicagoes.

= AME Friend

Aplicamos um questionario aplicado a mais de
200 pessoas com EM para compreender as
perspectivas e percepgdes quanto aos trata-
mentos especificos.

= Momento AME:
Patient Day

Aplicamos um questionario aplicado a mais de
200 pessoas com EM para compreender as
perspectivas e percepcoes quanto aos trata-
mentos especificos.

Description of a patient associations’
digital marketing acquired data shows
that distribution of people with MS
(pwMS) enrolled in the association
matches Brazilian MS epidemiology
previous published data

A publicacdo demonstra que a distribuigao de
pessoas com EM da base de dados da AME
corresponde ao que temos de publicado na li-
teratura nacional referente a demografia e epi-
demiologia da Esclerose Multipla no Brasil.

= COSAUDE/ANS

Participamos de reunido do Comité Permanen-
te de Regulacéo da Atengao a Salde da Agén-
cia Nacional de Saude Suplementar nas discus-
soOes acerca da incorporacdo do Ofatumumabe
(novo tratamento para EMRR) no rol da ANS.
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» Qutras entidades representativas
das quais fazemos parte

= Febrararas = Global Alliance for Patient Access

= BioRed Brasil = Globalskin
= CNS = GAAPP
= Universidad del Paciente y Familia = |[EPPO

= Camara Espanhola

= Acoes de Advocacy em Saude
e Representacao no CNS

REUNIAO EXTRAORDINARIA

Em 2022 acompanhamos a 742 Reuniao Extra-
ordinaria do CNS (16/02), com deliberacgéo so-
bre a52Conferéncia Nacional de Salide Mental:

= Cuidado em Liberdade como Garantia de Di-
reito a Cidadania;

= Gestéo, financiamento, formacéo e partici-
pagao social na garantia de servicos de sau-
de mental;

= Politica de saude mental e os principios do
SUS: Universalidade, Integralidade e Equidade;

= Impactos na saude mental da populagéo e
os desafios para o cuidado psicossocial du-
rante e pds-pandemia.

Na oportunidade, também participamos da
apreciacdo e das deliberacdes acerca das
questoes relativas a 172 Conferéncia Nacional
de Saude, com o tema “Garantir Direitos e De-
fender o SUS, a Vida e a Democracia - Amanhé
vai ser outro dia”,

ACESSE

Disponiveis em:
1 = https://www.youtube.com/watch?v=hlIB0OvSATRM

FORUM DE USUARIOS
DO SUS (FORSUS)

Participamos de 11 reunides virtuais e presen-
ciais do FORSUS (10/02, 14/02, 28/03, 11/04,
22/04, 23/05, 20/06, 28/06, 18/07, 16/08 €
17/10). Tivemos o prazer e o reconhecimento
de sermos eleitos com 81% dos votos para
a fungdo de secretaria do FORSUS e a Comis-
séo Organizadora 172 Conferéncia Nacional de
Satde (22 mais votada, com 1 voto a menos
que a 12 colocada).

Na reunido de 28/06 fomos eleitos, em 12 |u-
gar, para a CISMU (Comissao Intersetorial de
Saude da Mulher) e em 08/07 ficamos em 12
lugar nas comissdes de Ciéncia Tecnologia e
Assisténcia Farmacéutica, Atencdo a Saude
nos Ciclos de Vida e Atencao a Salde das Pes-
soas com Patologia. Ao todo, ocupamos 5 co-
missdes na ocasiao:

2 = http://www.susconecta.org.br/cns-define-comissao-organizadora-da-17a-conferencia-nacional-de-saude-que-sera-realizada-em-2023/
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http://www.susconecta.org.br/cns-define-comissao-organizadora-da-17a-conferencia-nacional-de-saude-que-sera-realizada-em-2023/

= CIASPD (Comisséo Intersetorial de Atencéo a
Salde da Pessoa com Deficiéncia): coordenagéo
= CISMU (Comisséo Intersetorial de Salde da
Mulher): 31 votos; 22 lugar.

= CICTAF (Assisténcia Farmacéutica): 35 votos;
22 |ugar.

= CIASCV (Ciclos de Vida): 42 votos; 22 lugar -
cedemos titularidade.

= CIASPP (Patologias): 39 votos; 22 lugar - acordo.

Reuniéo de 28/06

DESTAQUES DE
PARTICIPAGOES
NAS COMISSOES

Na reunido da CISMU (Comisséo Intersetorial
de Saude da Mulher) de 25/04 debatemos e
realizamos encaminhamentos sobre aliena-
cao parental:

eaoy

Em 17/03, integramos a reunido entre as co-
missdes CISMU (Comisséo Intersetorial de
Saude da Mulher), CISTT (Comisséo Interseto-
rial de Satde do Trabalhador e da Trabalhadora)
e CIRHRT (Comissao Intersetorial de Recursos

Disponiveis em:

Humanos e Relagdes de Trabalho) para delibe-
rar sobre o retorno laboral das gestantes (Lei
13.411 de 09/03/22, que disciplina o afasta-
mento da empregada gestante):

ACESSE?

Em 28/03 participamos da reunido entre as
comissdes CIASPD (Comisséo Intersetorial de
Atencéo a Saude da Pessoa com Deficiéncia)
e CIASPP (Comisséo Intersetorial de Atencéo
a Saude de Pessoas com Patologias) para ela-
boracédo de uma cartilha para as pessoas com
doencas raras.

Nos dias 25 e 26/05 participamos pre-
sencialmente em Brasilia da 3302 Reunido
Ordinaria do CNS para falar sobre os direitos
de familiares e vitimas da COVID-19 no Brasil,
com encaminhamento de recomendacao da 22
dose de reforgo para PcD e imunossuprimidos
e da criagdo da Rede de Cuidados as Vitimas
da Covid-19 e seus familiares.

1 = https://www.brasildefators.com.br/2022/03/04/recomendacao-do-cns-e-considerada-historica-na-luta-contra-a-lei-da-alienacao-

parental-lap

2 = http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2019-2022/2022/lei/L14311.htm
3 = http://www.susconecta.org.br/cns-recomenda-que-ministerio-da-saude-priorize-2a-dose-de-reforco-da-vacina-contra-covid-19-para-

pessoas-com-deficiencia/

4 = http://www.susconecta.org.br/cns-recomenda-a-criacao-da-rede-de-cuidados-as-vitimas-da-covid-19-e-seus-familiares/



https://www.youtube.com/watch?v=uruhjDFn_Tc
https://www.brasildefators.com.br/2022/03/04/recomendacao-do-cns-e-considerada-historica-na-luta-contra-a-lei-da-alienacao-parental-lap
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2022/lei/L14311.htm
http://www.susconecta.org.br/cns-recomenda-que-ministerio-da-saude-priorize-2a-dose-de-reforco-da-vacina-contra-covid-19-para-pessoas-com-deficiencia/
http://www.susconecta.org.br/cns-recomenda-a-criacao-da-rede-de-cuidados-as-vitimas-da-covid-19-e-seus-familiares/
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2022/lei/L14311.htm
https://www.brasildefators.com.br/2022/03/04/recomendacao-do-cns-e-considerada-historica-na-luta-contra-a-lei-da-alienacao-parental-lap
http://www.susconecta.org.br/cns-recomenda-que-ministerio-da-saude-priorize-2a-dose-de-reforco-da-vacina-contra-covid-19-para-pessoas-com-deficiencia/
http://www.susconecta.org.br/cns-recomenda-a-criacao-da-rede-de-cuidados-as-vitimas-da-covid-19-e-seus-familiares/

LIVES

11/02 = Curso Mulheres e pandemia Covid-19 -
resisténcias e (re)existéncias. Curso proposto
no dmbito do Programa de Pds-Graduacéo de
Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
do Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz.

ACESSE*

24/02 = Mesa Redonda: As Doencgas Raras no
controle social e a importancia da participa-
cdo social.

25/03 = “Maes com deficiéncias: equilibrio
entre maternidade e trabalho” - Vitdria Ber-
nardes representou a AME/CDD no 449 Encon-
tro REIS (Rede Empresarial de Incluséo Social)
para abordar a necessidade de politicas de
cuidado e a importancia de reconhecer o cui-
dado como direito.

Disponiveis em:

1 = https://www.youtube.com/watch?v=W0igX8wghxY

2 = https://www.youtube.com/watch?v=Hnbo_kHeouk

3 = https://www.youtube.com/live/Xi8ITi-f1sY?feature=share

06/12 = “Dia Internacional das Pessoas com
Deficiéncia: Amanha vai ser outro dia!”. Orga-
nizada pela CIASPD (Comisséo Intersetorial de
Atencédo a Saude da Pessoa com Deficiéncia),
a live foi um convite a sociedade para discu-
tir estratégias para a construgdo de um novo
amanha, onde a invisibilidade das pessoas
com deficiéncia ndo seja mais naturalizada.

ACESSE?®
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https://www.youtube.com/watch?v=uruhjDFn_Tc
https://www.youtube.com/watch?v=WOigX8wqbxY
https://www.youtube.com/watch?v=Hnbo_kHeouk
https://www.instagram.com/reel/Cfr5ZoJDJ1t/
https://www.youtube.com/watch?v=WOigX8wqbxY
https://www.youtube.com/watch?v=Hnbo_kHeouk
https://www.youtube.com/live/Xi8ITi-f1sY?feature=share

Participacoes em
eventos externos

= Fevereiro

CONVENCAO DE
VENDAS NOVARTIS

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

Vikram Karnani, vice-presidente executivo e
presidente internacional da Horizon, organizou
uma conversa online sobre diversidade, equi-
dade, inclusao e alianga na comunidade de do-
encas raras. A vice-presidente da AME, Bruna
Rocha Silveira, participou da reuniéo.

ACESSE*

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



https://www.youtube.com/watch?v=mQQs9fvwoaI
https://www.youtube.com/watch?v=mQQs9fvwoaI

= Maio

SEMINARIO DE DIVERSIDADE COQUETEL E CERIMONIA DO
DA CAMARA ESPANHOLA PREMIO CAMARA ESPANHOLA
DE SUSTENTABILIDADE

Participamos das discussdes sobre incluséo

e permanéncia de profissionais com mais Fomos premiados na categoria Inovacéo pela

de 50 anos no mercado de trabalho e a impor- Cémara Espanhola com o nosso projeto supra-

tancia das areas de Diversidade e Inclusdo patoldgico A Regra é Clara, que se volta a pro-

das empresas. por, fiscalizar e questionar politicas publicas
em saude. Por meio do projeto, ja realizamos a
confecgao do Monitor dos 180 dias que visa
controlar o fluxo de tecnologias incorporadas a
Conitec e sua disponibilidade para a populacéo,
além de consultas publicas; cinco projetos de
lei; trés pedidos de Lei de Acesso a Informacgéao
protocolados; trés processos judiciais e admi-
nistrativos; e dois webinars.

= Junho
HTAI HOLANDA

A sociedade cientifica Health
Technology Assessment In-
ternational (HTAi) tem como
missdo promover um forum
neutro e global paraa troca de
informacdes, métodos e co-
nhecimentos. Com membros
de mais de 60 paises e em
seis continentes, o encontro
de 2022 aconteceu em junho,
na Holanda.
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PAUTADA POR ELAS

Participacdo no evento, com
foco no empoderamento e vi-
sibilidade de diversas mulhe-
res organizado pela Boehringer,
sobre o desenvolvimento de
projetos relacionados com a
CDD envolvendo awareness,
politicas publicas e cuidadores.

= Setembro
CONVENGAO ROCHE - ROCHE ‘S PHARMA DAY 2022

= Novembro
Il FARMA SES PELO SUS

Participacéo no evento da Secretaria
de Saude de Séo Paulo.




EVENTO HORIZON NA
FUNDACAO GUSTAVO ROSA

Participacéo dentro de evento institucional da
Horizon, realizado na Fundacéo Gustavo Rosa,
com compartilhamento de vivéncias e trajetd-
ria convivendo com um diagnéstico.

= Dezembro

JANTAR DE GALA DA
CAMARA ESPANHOLA

O presidente da Camara Espanhola de Comér-
cio no Brasil, Marcos Madureira, e a Embaixado-
ra da Espanha no Brasil, Maria del Mar Fernan-
dez-Palacios, promoveram o Jantar de Gala e
cerimonia de entrega do prémio Personalidade
Brasileira ao Presidente do Banco Central do
Brasil, Roberto Campos Neto, do prémio de
Personalidade Espanhola ao ex-Embaixador da
Espanha no Brasil, Fernando Garcia Casas.

ACESSE 0 QR CODE E CONFIRA TODOS 0S
EVENTOS QUE CONTARAM COM A PARTICIPACAO
E REPRESENTACAO DA AME E CDD EM 2022!

Disponivel em: https://drive.google.com/file/d/1NkpXjvhyC71X_-3-ZcqS0690PCOxpDto/view?usp=sharing



https://drive.google.com/file/d/1NkpXjvhyC71X_-3-ZcqS0690PCOxpDto/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1NkpXjvhyC71X_-3-ZcqS0690PCOxpDto/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1NkpXjvhyC71X_-3-ZcqS0690PCOxpDto/view?usp=sharing
https://www.youtube.com/watch?v=mQQs9fvwoaI

Demonstrativo
financeiro e DRE

Empresa: ASSOCIAGAO AMIGOS MULTIPLOS PELA ESCLEROSE
C.N.P.J.:17.996.021/0001-01

DEMONSTRACAO DO RESULTADO DO EXERCICIO EM 31/12/2022
GUARULHQS, 21 de Margo de 2023

= RECEITA BRUTA Rs 2.379.468,92
DOAGAOQ PESSOA FISICA R$ 11.837,90
DOACAO PESSOA JURIDICA R$ 1.588.964,75
PATROCINADOR R$ 646.447,00
SERVICOS PRESTADOS PESQUISA E DESENVOLVIMENTO DA R$ 120.000,00
RENDAS R$ 12.219,27
= DEDUGOES DA RECEITA BRUTA Rs 13.698,00
(-) 1SS R$ 2.400,00
(-) COFINS R$ 1.800,00
(-)PIS R$ 390,00
() IRRJ R$ 3.528,00
(-) PIS, COFINS E CSLL R$ 5.580,00
= RECEITA LIQUIDA Rs 2.365.770,92
= LUCRO BRUTO Rs 2.365.770,92
= DESPESAS OPERACIONAIS Rs 2.210.086,19

RELATORIO ANUAL DE ATIVIDADES | 2022 - AMIGOS MULTIPLOS PELA ESCLEROSE = 41




= RECEITA ADMINISTRATIVAS RS 2.210.086,19
AGUA E ESGOTO R$ 618,23
ALUGUEL DE IMOVEL R$ 46.994,67
ANUNCIO R$ 2.100,00
BRINDES R$ 2.230,00
COMBUSTIVEIS E LUBRIFICANTES R$ 13.176,84
CORREIOS E MALOTES R$ 7.639,64
DESPESAS SEGURO R$ 38.337,27
DEPRECIACAO E AMORTIZAGAO R$ 14.785,59
DESPESAS COM INFORMATICA R$ 6.086,1
ENERGIA ELETRICA R$ 1.840,29
APOIO NA ELABORAGAO DE VIDEO R$ 43.000,00
INTERNET R$ 58.929,26
LOCAGAO DE EQUIPAMENTOS R$ 8.920,00
MANUTENGAO E CONSERVAGAO IMOVEL R$ 12.014,00
MATERIAL DE USO E CONSUMO R$ 63.472,32
MULTAS R$ 1.712,08
SEGURANGA E VIGILANCIA R$ 1.100,00
SERVICOS TERCEIROS PESSOA JURIDICA R$ 755.246,78
TELEFONE R$ 486,42
DESPESA COM VIAGEM R$ 370.098,69
ASSESSORIA / CONSULTORIA R$ 7.500,00
DESPESA COM EVENTO R$ 80.533,48
LOCAGAO DE VEICULO R$ 58.626,20
DESPESA COM CONDUGAO / TRANSPORTE R$ 14.484,28
DESPESA COM LANCHES E REFEICOES R$ 98.786,20
DESPESAS COM CARTORIO R$ 122,84
PROPAGANDA / PUBLICIDADE R$ 61.801,44
DESPESAS COM CARTAO DE CREDITO R$ 6.507,26
DESPESAS COM ESTACIONAMENTO R$ 795,24
LICENGA USO DE SOFTWARE R$ 1.009,90
CONTRIBUICOES E DOAGOES R$ 227.168,49
LOCAGAO DE ESPACO R$ 14.551,51
HOSPEDAGEM R$ 42.443,45
AGENCIA DE MARKETING R$ 22.500,00
CONSULTORIA DE SAUDE R$ 20.000,00
DIVULGADOR DE NOTICIAS R$ 8.300,74
ILUMINAGAO CRISTO R$ 21.000,00
MOTOBOY R$ 5.459,17
PEDAGIO R$ 46,50
PLATAFORMA MARKETING R$ 26.879,10
PRODUTOR DE EVENTOS R$ 5.000,00
SEGURANGA LIMPEZA DE EVENTOS R$ 740,00
SISTEMA DE GESTAO R$ 13.257,17
FOTOGRAFIA R$ 13.400,00
IMPOSTOS E TAXAS MUNICIPAIS R$ 4.704,21
VARIACAO CAMBIAL PASSIVA R$ 5.680,74



= DESPESAS FINANCEIRAS Rs 224.487,12

DESPESAS C/ JUROS PAGOS R$ 210.799,70
DESPESAS TARIFAS BANCARIAS R$ 10.443,90
|OF R$ 1.567,13
MULTA PASSIVA R$ 805,67
IR S/ APLICACAO FINANCEIRA R$ 545,87
TAXA / TARIFA - PAGSEGURO E PAYPAL R$ 324,85
= RECEITAS FINANCEIRAS Rs 6.589,36
DESCONTOS CONCEDIDOS R$ 250,00
VARIACAO MONETARIA ATIVA R$ 116,73
RENDIMENTO S/ APLICAGAQ FINANCEIRA R$ 3.908,31
RECUPERAGAOQ DE DESPESAS R$ 2.314,32
= RESULTADO OPERACIONAL Rs 62.213,03
= RESULTADO ANTES DO IR E CSL Rs 62.213,03
= DEFICIT Rs 62.213,03

GUARULHQS, 21 de Margo de 2023

GUSTAVO SAN MARTIN ELEXPE CARDOSO LUIZ NATAL PIRES DE ARAUJO
PROCURADOR Reg. no CRC - SP sob o N2 1SP123881/0-0
CPF 344.791.728-82 CPF 657.039.958-68
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