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REPRESENTATIVIDADE E ADVOCACY

3° Férum Brasileiro de Farmacoeconémia
de Medicamentos Biologicos e Inovadores
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"y ‘.-.. rerrY Y A ABCD esteve presente entre diversas
Jeest o O .. .
FAR;f:;;;R;g;fg;f;'.’.:‘,’-:}‘ associacoes de doencas cronicas.
oL MEDICAMENTOS '.: Este férum trouxe discussoes acerca
S e oS e 0 . da economia da saude relacionada as

moléculas inovadoras e biossimilares
e moléculas sintéticas inovadoras.

4° Workshop sobre medicamentos
Biologicos em Sao Paulo

Evento destinado para conversarmos e discutirmos os caminhos
para uma maior e mais efetiva participacao dos pacientes e suas
associacoes na Farmacovigilancia no Brasil.

Realizacao da Pesquisa
Jornada do Paciente com DII

Com 3.563 respostas em apenas 6
semanas, este estudo foi o primeiro e
mais aprofundado jarealizado no Brasil e
teve como principal objetivo entender os
obstaculos e dificuldades que o paciente
com DIl enfrentam no seu dia adia, sejam
eles de carater fisico/médico, emocional,
psicoldgico ou financeiro.




Forum Latino Americano de Biossimilares (FLAB) | Brasilia

A ABCD participado FLAB 2017 para entender os debates de alguns
topicos importantes sobre o consenso e recomendacoes dos
Biossimiliares, dados clinicos e seguranca dos novos MABS biossimilares,
politicas de dispensacao e farmacovigilancia. Além da presenca do
Ministro da Saude Ricardo Barros, foram 35 palestrantes nacionais

e também internacionais, como da Argentina, Estados Unidos, Venezuela,
Portugal, Alemanha e Costa Rica.

TRATAMENTO PA RT I C I P E
IMUNOBIOLOGICO PARA
RETOCOLITE ULCERATIVA . CO N S U LT A CONITEC

(®) PUBLICA n41/2017

PARTICIPE DA : -

ATE 26 b JULHO
Posicionamento através da Posicionamento através da
Consulta publica 61 da ANS Consulta publica41 da
para propor a inclusao de CONITEC
tratamento biolégico para
Retocolite Ulcerativa Para a atualizacao do PCDT da

Doenca de Crohn, colocando em

Video passo a passo instruindo pauta a sua proposta de atualizacao
como solicitar alteracio na (Agosto, 2017).

Revisao do Rol de Procedimentos
onde consta ndo incorporar a
Terapia Imunobioldgica para
Retocolite na Saude Suplementar.
Este post alcancou 9.735

pessoas em nossas redes

sociais (Julho, 2017).



REPRESENTATIVIDADE E ADVOCACY
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Audiéncia publica com a Senadora Ana Amélia em Brasilia

A ABCD participou da audiéncia publica promovida pela Comissao de
Assuntos Sociais (CAS) no debate “troca de medicamentos bioldgicos por
biossimilares e a regulamentacao do fornecimento dos medicamentos
biossimilares” que busca informacoes sobre a possibilidade de troca desses
medicamentos de modo a garantir o uso com seguranca e eficacia, a custo
mais acessivel para os pacientes (Agosto, 2017).

Forum Multidisciplinar de Biotecnologia em Brasilia

Stakeholders sao convidados para debater a realidade
sobre Biologicos e Biossimilares.




Audiéncia Publica com Deputado Odorico
Monteiro em Brasilia

A ABCD compobe a mesa do debate sobre a Regulamentacao da
Intercambialidade entre Medicamentos Bioldgicos Originador e o
Biossimilar na Audiéncia Publica realizada pela Comissao de
Ciéncia e Tecnologia, Comunicacao e Informatica da Camara

dos Deputados (Novembro, 2017).
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Membro filiado ao Férum de Patologias de SP | FOPPESP



gj\ PARA O CROHN E COLITE

SUPORTE AO PACIENTE

Caminhada parao Crohne
Colite no Ibirapuera

Desde 2005, a Caminhada para o Crohn e Colite é
realizada concomitante em paises parceiros, €
atualmente integra uma das iniciativas em prol do World
IBD Day (Dia Mundial da Doenca Inflamatéria Intestinal).
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Encontro para pacien

em Sorocaba
realizamos a reunido para pacientes

Coordenado pela Psicologa Camila
em Sorocaba.

Garcia e Enfermeira Janaina
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SUPORTE AO PACIENTE

12? Encontro de Pacientes e
Familiares de DIl em SP

Desde 1999 este tradicional Encontro com Pacientes e
seus familiares é um espaco onde profissionais da saude
esclarecem duvidas sobre a doenca de Crohn e Retocolite
ulcerativa e abordaram temas como diagndstico,
tratamento, nutricao e a visao do paciente com DII.




Grupos de autoajuda em SP

Mais de 40 pacientes com Doenca de Crohn e Retocolite participaram
das reunides do grupo de apoio presencial coordenadopela psicologa e
nutricionista voluntarias. Nesta reunido ha a unido de pessoas com o
mesmo tipo de problema possibilitando que troquem experiéncias de vida
entre si e ao mesmo tempo, permite que percam o possivel isolamento em
que se encontram.




EDUCACAO CONTINUADA

Acreditamos e entendemos a necessidade de acesso a informacao e temos
trabalhado com diversos parceiros para difundir esse acesso através do
nosso suporte com materiais informativos nos eventos e atividades dos
Grupos e Associacoes nas Cidades.

CARTILHA DOS DIREITOS E
RESPONSABILIDADES DOS PACIENTES COM

DOENCA DE CROHN
E
RETOCOLITE ULCERATIVA

DOENGA INFLAMATORIA

INTESTINAL

GUIA DE CUIDADOS
NA INFANCIA
RETOCOLITE ULCERATIVA
EDOENCA DE CROHN

32 Ed. Cartilha dos Direitos Folheto Guia de Cuidados Historiaem
e Responsabilidades dos na infancia Retocolite Quadrinhos em parceria
Pacientes de DII Ulcerativa e Doenca de com GAMEDII
Crohn

45.000

pessoas alcancadas com
impressos gratuitamente

2.000

cartoes do Uso do TOALLETE
enviados gratuitamente aos
pacientes que desejam pleitear

Edicoes 63 e 64 preferéncias no uso do banheiro

da Revista ABCD nas filas de estabelecimentos
em FOCO




NestleHealthScience

+4.000
PDESSOAS
alcancadas.

Ao vivo Live sobre Nutricao e DII
A ABCD representada pela Nutricionista Izabel Lamounier ao vivo
responde perguntas aos internautas sobre Doenca Inflamatoéria Intestinal.

Bahia
Hospital Octavio Mangabeira | Reunides mensais
coordenado pela FIMAE

Blumenau
Hospital Santa Isabel | Reunides bimestrais
coordenadas pelo Dr. Juliano Ludvig

Brasilia
Hospital Universitario de Brasilia | Reunides
mensais

Guarulhos
Hospital Padre Bento de Guarulhos| Reunides
mensais coordenado pelo GAMEDI|I

Sao Paulo
Hospital Helidpolis |Reunidoes mensais
coordenado pelas Crohnistas da Alegria

Itajai

Universidade do Vale do Itajai | Reunides
mensais coordenado Unidade de Saude Familiar
e Comunitaria (USFC)

Joinville

Hospital Dona Helena | Reunides para pacientes
coordenado pela Associacdo DIISC (Associacao
de Pessoas com Doenca Inflamatoria Intestinal
de Santa Catarina)

Rio de Janeiro

Hospital Universitario Clementino Fraga Filho
|Reunides para pacientes realizado pela
AAPODII

Pelotas
Hospital Escola de Pelotas | Reunides periddicas

Petrépolis

Hospital Santa Teresa | Reunides bimestrais
coordenado pelo Dr. José Francisco Vieirae
Grupo Retocrohn

Porto Alegre
Hospital Universitario da PUC | Reunides
periddicas

Belo Horizonte
Faculdade de Farmacia | Pés graduacao em
Ciéncias Farmacéuticas

Caratinga
Reunides mensais coordenado pela ALEMDII
(Associacao do Leste Mineiro)

Caxias do Sul
Reuniao para pacientes sobre DIl coordenado
pelo Dr. Eduardo Brambilla

Santo André
Reuniao de pacientes em Santo André

Rio de Janeiro

Simpdsio da Associacdo RECOMECARRJ
(Associacao de Pacientes com Doencas
Reumaticas do Estado do RJ)



INTERCAMBIO DIFUSAO DE INFORMACOES

IXSIMADII e Il PANCCO

Dois importantes eventos realizados em junho buscam aumentar
o conhecimento sobre as doencas inflamatorias intestinais (Dll) e,
consequentemente, melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

Durante o IX Simpdsio Internacional Multidisciplinar de Atualizacao
em DIl (SIMADII) e Il Congresso da Organizacdao Pan-americana de
Doenca de Crohn e Colite (PANCCO), especialistas de varias partes
do mundo abordaram inimeros temas, a exemplo de aspectos
epidemioldgicos da DIl na América Latina, mecanismos de atuacao
dessas doencas e o futuro da DI|I.
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Palestra para profissionais de medicina na Universidade
de Sao Caetano do Sul

A ABCD representada pela Dra. Sandra Felice esteve presente na
Universidade de Sdo Caetano do Sul, alunos da residéncia médica
puderam conhecer o trabalho realizado pela Associacao e obter
uma aula sobre as DII.

IX Pré Congresso GEDIIB de DIl na Semana
Brasileira do Aparelho Digestivo | SBAD

ABCD realiza o pré lancamento dos resultados da Jornada do Paciente
com DIl aos profissionais especialistas em DIl no evento.



INTERCAMBIO DIFUSAO DE INFORMACOES

Workshop GEDIIB em Foz do Iguacu

Em parceria com o GEDIIB, estivemos
presentes neste evento para difundir

aos participantes informacoes acerca
das DII.

1° Encontro de Organizacoes Latino Americano
na Argentina

Evento com o objetivo de conhecer a realidade e principais dificuldades
dos pacientes, assim como entender a experiéncia e como as Associacoes
presentes atuam em seus Paises afim de que juntos possamos nos unir e
fortalecer o apoio a Comunidade de DI|I.

Estudio Folha promove o
evento Blueprint Summit
Latam America

Dra. Marta Brenner Machado,
presidente da ABCD, participa
do evento juntamente com
Associacoes que relatam o
acolhimento ao paciente e
atuacao em politicas publicas.
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Seminario Bioldgicos sem mito

A ABCD esteve presente no evento da Rede de Associacdes de Pacientes
(Biored Brasil) promovido para orientar pacientes e profissionais sobre os
medicamentos biotecnolégicos, com o objetivo de ampliar ainformacao e a
educacao do paciente sobre os medicamentos inovadores.

2° Encontro de Blogueirose

e T paciente§ com Espondiloartrites,
DIl e Uveites DIl e uveites-Encea2017 na

Camara dos Vereadores

de Sao Paulo

undial
nquilosante

A Nutricionista Izabel Lamounier
de Vasconcelos representou a
ABCD neste evento tirando duvidas
e conscientizacao sobre a DI

e Nutricao.




INTERCAMBIO DIFUSAO DE INFORMACOES

Dra. Marta Brenner Machado participa
dos 20 anos da Associacao de Crohn

e Colite do Uruguai

1° Encontro de Associacoes de
DIl no Brasil pela Takeda

Oportunidade de discussao das
dificuldades e avancos encontrados
no Brasil pelos pacientes de
Dllatravés de diversas associacoes
de pacientes do Brasil.

1° Encontro de Associacoes
Dialégos Pfizer

Dialogo com Associacoes de
Pacientes de diversas Patologias
com intuito de compartilhar
conhecimento e informacoes e
todos com objetivo Unico de como
melhorar a qualidade de vida dos
Nossos pacientes.



ABCD divulga material informativo na
Semana Brasileira do Aparelho Digestivo | SBAD

Evento com mais de 5.000 profissionais inscritos, o intercambio de
conhecimento e atualizacdo entre congressistas e representantes da
industria farmacéutica e de equipamentos, permitindo aos participantes
0 acesso aos mais recentes avancos no diagnoéstico e tratamento das
doencas relacionadas ao Aparelho Digestivo.

Mais de 60 profissionais de DIl cadastrados para receber e difundir
informacoes para os pacientes de clinicas particulares e hospitais publicos.

Parcerias com as LIGAS Académicas de
Gastronterologia em novas Cidades do Brasil




CAMPANHAS E MIDIAS

Doenga de Crohn: saiba mais sobre a doencga incurével Matéria no Domingo
do ator Tyler James Williams Espetacular sobre DII
(0 o 9 e ] o conee ] LT

ED Doenca de Crohn: saiba mais sobre a doencga incura... comearmuar

acom  Domingo Espetacular | 10.992 visualizacdes

Dra. Andrea Vieira participa
da entrevista sobre Doenca de

st— PN | Crohn e Retocolite Ulcerativa.

o No dia 14 de fevereiro o ator

o TAEYA - SRIAW ' Tyler James Williams da série
e (Todo Mundo Odeia o Chris),

O ator que ficou conhecido como protagonista da série Todo Mundo Odeia o Chris divulgou, nesta semana, que & t' I h d
portador da Doenga de Crohn. Em pouco tempo, o post, publicado em uma rede social, recebeu mais de 35 mil CO I I l pa r I O u e l I I S u a re e
curtidas e muitos comentarios; mensagens de apoio dos fds e também relatos de quem sofre com o Crohn. A

. 7
doenga crénica e incurdvel, ainda é pouco conhecida, mas afeta milhares de brasileiros. A inflamagao atinge o SOC I a | q u e e po rta d O r d a
sistema digestivo e afeta, principalmente, a parte inferior do intestino delgado, e o intestino grosso. Mas pode
aparecer em outras partes e até em outros érgdos. Os sintomas podem variar de acordo com a intensidade da

crise e vao, desde dores articulares, nas peles, olhos, no figado, febre e fadiga a diarreia, célica abdominal e até Doe n Ca d e C ro h n .

sangramento No intesting.

HOSPITAL Apoio Curso Especializacio em
SIRIO-LIBANES DIl Hospital Sirio Libanés

VivaBem
AL |
f
- 0 que € a doenca de Crohn?
Minha Vida @ L 4 )
@minhavida E uma doenca inflamatoria intestinal que tende a inflamar qualquer parte do
Pagina inicial + trato intestinal, desde a boca até o anus. Porém, o mais frequente é a
Sobre p inflamacédo do intestino grosso ou intestino delgado. Ela acomete mais
)
Videos jovens, dos 18 aos 35 anos.
Fotos :
PublicagGes Doenga de Crohn e retocolite ulcerativa: historia em
Eventos quadrinhos explica doencas de forma sensivel
ABCD.ORG.BR
Comunidade
Grupos o Amei (] Comentar #> Compartilhar @~

Destaque no site Minha Vida Vivabem Uol
sobre o GIBI de historias
em quadrinhos de DII



MAIO & ROXO

Maio Roxo

Para marcar o World IBD Day (Dia Mundial da Doenca Inflamatéria
Intestinal, instituido em 19 de maio) estamos convocando representantes
de diversas Cidades do Brasil para unidos com as Associacoes de Pacientes
com Doenca de Crohn e Colite Ulcerativa ao redor do Mundo darmos
continuidade a Campanha MAIO ROXO.

Esta campanha tem o objetivo de chamar a atencao da sociedade e
parlamentares promovendo maior conscientizacao e melhoria na qualidade
de vida dos nossos pacientes. O més é marcado com caminhadas,
palestras,Simpdsios, distribuicao de informativos, campanhas na midia, etc.

oW /.6/2 81/

0 Posts Publicados Curtidas Comentarios
Pessoas Compartilhamento  Visualizacéo
Alcancadas Video
@ Curtidas Posts Publicados Comentarios
= 48.392 31.045 25.5/5
= Paginas Sessoes Usuarios
> Visualizadas



CAMPANHAS E MIDIAS
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,A — GUIADE
A< CUIDADOS
NA INFANCIA

Lancamento novo portal
’ +313.000

+ Revistas com Edicao digital acessos em 2017
+ Producao de Interatividade

+ Versao para Smartphone +26 OOO

+ Suporte online ao paciente 3Cessos mensais

+ Cadastro Material Informativo

Associacdoes acolhem
e apoiam paciente

O
PASSAM AR DA FORM PUBLICAS

ENTES £

Destaque na Revista do
GEDIIB sobre a parceria
de redirecionamento na
Busca de Especialistas
aos pacientes

——

|
|

Destaque na matéria
do jornal Estudio folha



Live lancamento oficial dos resultados
da Jornada do Paciente com DIl

Os principais resultados foram apresentados no dia 15 de dezembro, ao
meio-dia, através de uma transmissao ao vivo do Facebook. Contou com
a participacado da Dra Marta Brenner Machado (Presidente ABCD), Dra.
Andrea Vieira (Vice-Presidente ABCD), Dr Flavio Steinwurz (Presidente
Emérito ABCD) e da Nutricionista Maria lzabel Lamounier de Vasconcelos.

EFCCA - European Federation of Crohn's and Ulcerative
Colitis Associations
15 de dezembro de 2017 - @

Today, the Associacio Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenca de Crohn is

L3 ~

going live on FB fo present the results of the survey "The IBD patient Dlvu Igacao no

Journey in Brazil" at 12 pm (Brazilian local time, 15h CET). Connect here:

www.abcd.org.br/jornada face bOOk

; __ Jornada do Paciente da Federacao

i | AJornada do Paciente é o primeiro e mais .

| aprofundado estudo jé feito sobre a jornada do Eu ropela de CrOhn e
| paciente com DIl ne Brasil. A Jornada do Paciente .
teve como principal objetivo entender os obstaculos e |
y dificuldades que o paciente com DIl enfrenta no COI Ite E FCCA
CONFIRAAEDIGAOG3 | | ABCD.ORG.ER
[ﬁ) Curtir (J Comentar £ Compartilhar -7
”
Lancamento do Video

“Vocé também ter perdido
momentos especiais por causa
do seu intestino?”

Com objetivo mobilizar a consciéncia
mundial sobre essas doencas

pouco conhecidas para que haja
melhoria na qualidade de vida dos
nossos pacientes com Doenca

de Crohn e Retocolite Ulcerativa.




ABCD EM NUMEROS

Redes Sociais
327/

0 +15.000 Q
Curtldas seguidores

© 2898 195

seguidores inscritos

Portal ABCD (Website)

440.000 269.611 267111 3513.619

Acessos Usuarios Novos usuarios Sessoes

Revista ABCD em FOCO

+ 20 mil exemplares
enviados de forma gratuita
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e Doenca de Crohn



