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REPRESENTATIVIDADE E ADVOCACY

Publicacao online do questionario Jornada do Paciente com DII

A Jornada do Paciente é o primeiro e mais aprofundado estudo ja feito
sobre a jornada do paciente com DIl no Brasil. A Jornada do Paciente teve
como principal objetivo entender os obstaculos e dificuldades que o
paciente com DIl enfrenta no Brasil, sejam eles de carater fisico/médico,
emocional, psicolégico ou financeiro.

Acesse >> www.abcd.org.br/jornada

Participacao online da 301° Reuniao Ordinaria do Conselho
Nacional da Saude

A situacao atual no Brasil dos Medicamentos Bioldgicos e Biossimilares - foi
tema da Reuniao Ordinaria do Conselho Nacional de Saude em Brasilia.

Reuniao em prol do FOPADII
1° Forum de Pacientes com DI|

O | Férum Brasileiro de Pacientes com
Doencas Inflamatodrias Intestinais tem
como principal objetivo entender os
obstaculos e dificuldades que o paciente
com DIl enfrenta no Brasil, sejam eles de
carater fisico/médico, emocional,
psicologico ou financeiro, bem como
disponibilizar informacoes de qualidade
para pacientes e familiares através de
painéis interativos de debates.

Apoio ao Questionario Europeu EFFCA sobre

percepcao Biossimilares

A EFCCA - Federacao das Associacoes de Pacientes com DIl da Europa,
lancou uma pesquisa de acompanhamento para ver a evolucao das perspec-
tivas dos pacientes em Biossimilares, agora que eles sao amplamente utili-

zados em todo o mundo.

Ha alguns anos, a EFCCA - formulou a pesquisa intitulada BAB - Biolégicos
e Biossimilares para avaliar o conhecimento dos pacientes sobre biossimila-
res e descobrir até que ponto os pacientes estao cientes das questoes en-
volvidas em relacao aos medicamentos biossimilares.

Forum Interdisciplinar de
Biossimilares em Brasilia

Reunidos no intuito de promover
um debate sobre inovacao, susten-
tabilidade e novas tecnologias apli-
cadas a Biossimilares.

A partir do didlogo multidisciplinar
promovido com os participantes
deste encontro, sera elaborado uma
recomendacao oficial com a chance-
la das SBR, GEDIIB SBD. Este docu-
mento sera encaminhado ao Gover-
no Federal para otimizar a aplicacao
da verba publica em Biossimilares.

Representacao pela Biored
Brasil - Audiéncia publica do
Grupo de Trabalho

Audiéncia publica para discutir a
regulamentacao da intercambia-
lidade entre o produto orignal e o
biosimilar.

Reuniao no Férum de Patologias
de SP | FOPPESP

Workshop Biored Brasil Capacitacao de Lideres Institucionais

Lideres de organizacdes de pacientes de todo o Brasil, se reunem para atua-
lizar os conhecimentos sobre medicamentos biotecnolégicos. WorkBio faz
parte da agenda de trabalho da BioRed Brasil, conta com parceria da Cen-
tro Latino Americano de Pesquisa em Biolégicos (Clapbio) e da instituicdo
internacional “Global Alliance for Patient Access”(GAfPA).
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13° Forum Alianza Latina | FIES - Festival de Inovacao e
Impacto Social

O Foérum da Alianza Latina que acontece em Pocos de Caldas (MG)junto
com o Festival de Inovacao e Impacto Social (FIIS).O evento pretende reunir
e apresentar o que ha de mais avancado no setor social e melhores praticas
para a saude.

Posse como suplente no Conselho Municipal de Saude

O Conselho Municipal € um érgao deliberativo na formulacao e execucao
da politica municipal de saude. Inclusive nos aspectos econémicos e finan-
ceiros, nas estratégias e na promocao e controle social.

5° Encontro Nacional de Comites de Etica e Pesquisa
em Brasilia

ABCD representada por Maria Rita - CEP Hospital Edmundo Vasconcelos
Durante o evento temas importantes no campo da etica em pesquisa como
a Resolucao n® 510/16, que trata das pesquisas nas areas humanas e so-
ciais; a Resolucao n® 580/18, sobre pesquisas de interesse estratégico para
o Sistema Unico de Satde (SUS), acesso pds-estudo de doencas raras e qua-
lificacdo dos comités de ética em pesquisa na Comissao Nacional de Etica
em Pesquisa (CONEP).

3° Encontro da Academia Latino Americana de
Pacientes (LAPA)

LAPA é o primeiro programa académico e de capacitacao em politicas pu-
blicas de saude para lideres de associacoes de pacientes na América Latina,
com a colaboracao de especialistas académicos da comunidade internacio-
nal e de varias organizacdes globais e regionais de defesa dos direitos dos
pacientes.
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SUPORTE AO PACIENTE

13° Encontro de Pacientes e
Familiares de DIl em SP

Tem como finalidade a troca de informacoes e escla-
recimentos aos Pacientes, Familiares e Comunidade
interessada com palestras realizadas por uma Equipe
Multidisciplinar que abordam temas sobre: diagnostico,
tratamento, nutricao, sexualidade, aspectos juridicos e
psicolégicos da Doenca de Crohn e Retocolite Ulcerativa.
Ao final de cada bloco os profissionais respondem e
esclarecerem duvidas dos participantes, de modo a
minimizar o impacto aos pacientes e quais as formas de
lidar com essas doencas.
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EDUCACAO CONTINUADA

Grupos para pacientes com Doenca de Crohn e Retocolite Ulcerativa

Um grupo de autoajuda é constituido de pacientes de um mesmo problema.

S3o0 6 a 12 pessoas que se juntam para debater, expor e trocar experiéncias
de vida relacionadas com um tema comum a todas.

O grupo em geral tem um profissional da area de saude que funciona como
facilitador, ou seja, integra os membros do mesmo e orienta, quando neces-
sario, a discussao entre os componentes.

As reunioes sao, geralmente, de frequéncia mensal, e muitas vezes sio con-

vidados especialistas de diferentes areas para debater temas especificos -
tudo de acordo com as necessidades e requisicoes de cada grupo.

36 horas 36 horas

voluntariado psicolégico voluntariado nutricional

Ciclo de palestras para médicos
no Vale do Paraiba com os temas

Estado atual do tratamento da Dl|,
Tratamento da RCUI, Escolha do
bioldgico na primeira linha de
tratamento.

Total de participantes 54
profissionais alcancados na regiao

Gravacao 1° Congresso Virtual
em prol das doencas autoimunes

Congreso Meeting the IBD no Rio de Janeiro

O Encontro IOIBD que reune os maiores especialistas do mundo
na area de doenca inflamatoéria intestinal.

Palestras em Sao José dos Campos | SP

Esclerose Mdltipla - Qualidade de Vida ao
paciente Dr. Alexandre Coelho Marques

Vidade qualidade com Doenca de Crohn
Dra. Carla Maria Rodrigues

Conhecendoa Doenca Inflamatéria Intestinal

Tratamento Multidisciplinar e a Doenca Infla-
matoria Intestinal - Dra.Sandra Maria, Dra. Edna
Toma, Dr. Leonardo Yoshifumi

Doenca de Crohn e Retocolite: Diagnostico e
Tratamento - Dr Newton Luiz T Gasparetti Jr.

O neurologista Dr. Alexandre Coelho Marques
especialista em Neuroimunologia fala sobre a Es-
clerose Multipla, tratamentos e habitos de vida.

A enfermeira, Juliana Tondo, especialistaem UTI
e gestao da qualidade e Adesao ao Tratamento -
Compromisso com a saude dos pacientes,

Completando o ciclo de palestras da Vale Infu-
soesDr. Paulo Mauricio Chagas Bruno, fala sobre
DIl e Doencgas autoimunes, origem e tratamen-
tos.

Dr. Paulo Mauricio Chagas Bruno, sobre Dll e
Doencas autoimunes, origem e tratamentos.

Palestra em Argirita - MG

Projeto Gastronomia da Promocao da Saude da
Universidade Federal do RJ

Palestra em ltajai - SC
Reunido de pacientes em Maringa

Reuniio para pacientes no Hospital Forca Aerea
do Galeao

Reuniao para pacientes no Hospital do Fundao
RJ



INTERCAMBIO DIFUSAO DE INFORMACOES

Congresso de Gastroenretologia no Uruguai da - ACCU

Cenario atual da DIl no Brasil - Intercambio de informacées com a
Associacao de Crohn e Colite

|

f
e 111 SIDII - Simpdsio Interdisciplinar de Doencas
Inflamatorias Intestinais

Dra. Marta Brenner Machado no ECCO 2018 - Viena

Evento realizado pelo Ambulatério de Doencas Inflamatérias de Adultos

Evento de referéncia mundial para apresentacao e avancos em prol das do- e Ambulatério de Doencas Inflamatodrias Intestinais de Pediatria da Uni-
encas inflamatodrias intestinais. versidade Federal da Bahia
Congresso DDW Jornada Paulista de DIl - 1° Congresso GEDIIB em Campinas
Encontro Mundial sobre DI|I Caipirao em Campinas
O Congresso Brasileiro de DIl é voltado
Maior encontro mundial de médi- Material informativo distribuido para a busca de conhecimento e de con-
cos e pesquisadores nas areas de aos profissionais participantes do temporaneas discussoes sobre a DIl com os
gastroenterologia, hepatologia, tradicional evento sobre DII. mais importantes especialistas do Brasil e

endoscopia e cirurgia. de convidados internacionais.
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XVl SEMANA BRASILEIRA DO APARELHO DIGESTIVO

xxxvi semana panamericana | XXX VI

XVII Semana Brasileira de Aparelho
Digestivo (SBAD 2018)

Em conjunto com a Semana Pan-americana de Enfermidades Digestivas
(SPED 2018). Evento tradicional sobre Gastroenterologia que ocorre
anualmente no Brasil.

Palestra no Webinar em prol da
Congresso Brasileiro Integracao de

de Coloproctologia - Associacoes de Pacientes
Gramado de DIl com os temas Uso

das midias sociais,
Politicas Publicas
e Advocacy

1° Simpodsio da Associacao de Pessoas com
Doencas Inflamatorias Intestinais de Santa Catarina

A Associacao do Estado fez a Primeira Reuniao de Pacientes do ano no qual
Pacientes, profissionais da Saude, Autoridades, Vereadores e pessoas da
comunidade estiveram juntos e a ABCD esteve presente apresentando a
Pesquisa inédita no Brasil sobre a Jornada do Paciente com DI|I.

ﬁl §f cm

2018
2° Encontro de Associacoes DIl em FOCO em Planalto
em Sao Paulo Takeda Médio no Rio Grande do Sul
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FAS 2.0 Forum Atores da Saude

Através da histoéria narrativa do evento, serdao abordados temas como co-
municacao, captacao de recursos, encontro com jornalistas, inovacao - o
gue é necessario saber para fazer a diferenca na sociedade sendo uma OSC.
Os “Atores da saude 2.0” serdo preparados para promover qualidade de
vida ao “paciente 2.0”, que participa ativamente nas decisoes, na boa gestao
de sua saude e doenca, através de redes de apoio na internet, informacao de
qualidade e seus direitos.

Palestra na reuniao de pacientes da
Associacao Estadual do Piaui ACRONN

AIBD 2018 Evento anual sobre Avancos nas Dlls

O AIBD é um evento anual dedicado aos interesses de toda a comunidade
de pacientes com DIl e projetado para atender as necessidades educacio-
nais de todos os profissionais de salde que tratam pacientes com DI|I.

5° Simpdsio do ISoP Latino-Americano
serarealizado na Faculdade de Saude
Publica da Universidade de Sao Paulo

Jain the Discussion
Fifth Symposium _
S0P Latin_ L slui

O 5° Simpodsio do ISoP Latino-Americano
sera realizado na Faculdade de Saude Pu-
blica da Universidade de Sao Paulo, nos dias
29 e 30 de outubro de 2018. Os temas in-
cluem: Farmacovigilancia e Saude Publica,
Farmacovigilancia em Universidades, De-
teccao de Sinais, Planos de Gerenciamento
de Risco na América Latina.




CAMPANHAS E MIDIAS

Entrevista Revista ANFAMARG -
Revista Da Associacao Nacional
dos Farmacéuticos Magistrais
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Artigo sobre a Jornada do Atualizacao do aplicativo
Paciente na EFCCA DIIARIO

MAIO R 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,Simposios, distribuicao de informativos, campanhas na midia, etc.
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ABCD EM NUMEROS

Redes Sociais

0 " @ 422

seguidores

© 6176 @ 419

seguidores inscritos

Portal ABCD (Website)

340.317 223.323 220.396 256.581

Acessos Usuarios Novos usuarios Sessoes

Contatos respondidos e Associados

508 234 1162
Fale Conosco Fale com Especialista Novos Associados L
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I mE DE SEH FE“E \ Associatio Brasileira
de Colite Weerativa
+ 20 mil exemplares e Doenca de Croin

enviados de forma gratuita




