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NOSSA REALIDADE

A ALEMDII (Associacao do Leste Mineiro de
Portadores de Doencas Inflamatorias Intestinais) foi
fundada em novembro de 2015 por pessoas
diagnosticadas com a Doenca de Crohn ou com a
Retocolite Ulcerativa, doencas conhecidas como
Doencas Inflamatdrias Intestinais (DIl) e familiares.

O principal objetivo &€ de promover a interacao e
auxilio as pessoas que convivem com as Dlls.

Estamos localizados no interior de Minas Gerais, em
Caratinga, na regiao leste do estado. A regiao tem
terrenos acidentados, e a renda média da
populacao é baixa devido ao forte
comprometimento das condicoes da natureza e
onde prevalece a atividade agricola com niveis de
sustentabilidade comprometidos.

Segundo dados do IBGE de 2020, o salario médio dos trabalhadores formais, em
Caratinga (Sede da ALEMDII) é de 1,8 salarios minimos e comparado a Belo Horizonte
(3,4 salarios minimos) e Sao Paulo (4,1 salarios minimos) demonstra o quanto a
populacao é carente. Esta baixa renda leva a grande maioria da populacao a utilizar o
atendimento médico oferecido pelo SUS.

Um dado muito grave é que nao sabemos quantos sao 0s pacientes que convivem com
as Dlls, e, além de enfrentarmos problemas basicos como o alto grau de desinformacao
e preconceito da populacao, e questoes urgentes e complexas, como a dificuldade no
acesso a atendimentos médicos, exames e tratamentos tanto padroes, quanto
modernos e de alto custo disponiveis somente para uma pequena e exclusiva parcela
da populacao.



Missdo \Viséo Valores

Oferecer ajuda e orientacao as
pessoas com doenga de Crohn e
Retocolite Ulcerativa para que tenham

Ser referéncia para apoio aos pacientes
com doengas Inflamatoérias Intestinais,
(principalmente aqueles que vivem

Compromisso com o ser humano,

acesso a salide integral e convivam de acolhimento, Paixao pela causa,

A orola longe dos grandes centros) através do transparéncia em nossos trabalhos,
acolhimento humanizado, oferecendo

patologia, além de informar respeito, ética, empatia, amor e uniao.
b ;

L ) ) suporte e melhorando a qualidade de
sensibilizar, educar, orientar e apoiar

através de informacoes a sociedade
para garantir a detecg¢ao precoce e
diminui¢ao do sofrimento das pessoas
com DII.

vida das pessoas com doencga de Crohn
e Retocolite ulcerativa..

OBJETIVOS

1 - Ampliar o acesso a informacao sobre as Dlls e os tratamentos disponiveis através
do planejamento e execug¢ao de uma agenda editorial sobre as doencas Inflamatorias
Intestinais, e da criacao de conteudo especializado para atender as necessidades de
informacao do paciente.

2 - Ampliacao do acesso a informacao sobre os consensos regulatorios, diretrizes de
tratamento e inovacao cientifica. Além de divulgar a pesquisa clinica em doencas
Inflamatorias Intestinais.

3 - Ampliar o conhecimento sobre as doencas Inflamatédrias Intestinais através da
realizagao de campanhas informativas e eventos de atualizacao durante todo o ano.

4 - Ampliar a consciéncia sobre as necessidades do paciente, por meio da evidéncia
do paciente.

5- Contribuir com a satde mental dos pacientes através de contelddos de psicologia
focados nas dificuldades enfrentadas pelo paciente com DI|.

5 - Divulgar as consultas pablicas e processos de participacao social na construcao
de politicas publicas. Incentivar, por meio de publicacoes editoriais, a participacao do
paciente nos ambientes de decisoes e formulacao de politicas pablicas.

6- Contribuir com a adesao ao tratamento através de um acolhimento humanizado e
orientando sobre os caminhos do SUS e Satdde Complementar.



PARA ATINGIR NOSSO OBJETIVO,
TRABALHAMOS EM 3 PILARES

wz SUPORTE AO PACIENTE E SEUS FAMILIARES

Nosso trabalho visa acolher e orientar os portadores de DIl e seus
familiares. Temos um trabalho de empoderamento, escutando os pacientes
e, dentro do possivel, orientando-os. Assim conseguimos direciona-los,
quanto aos seus direitos pela salde e também em outros aspectos
referentes a doenca.

iQ?C EDUCACAO CONTINUADA

Promovemos reunioes com palestras de profissionais voluntarios, levando
aos pacientes, temas de importancia sobre as Dlls, promovendo a interacao
dos pacientes, o debate e o convivio entre as pessoas com de DlI|.

Anualmente, a ALEMDII oferece, aos profissionais de saude e estudantes
da area, o Congresso do Leste Mineiro de Doencas Inflamatodrias Intestinais
e o WorkDIl oportunidades de atualizacao constante e contribuindo para o
acesso e tratamento adequado e humanizado aos pacientes de DII.

Em 2021 lancamos o curso Navegador ALEMDII - Uma oportunidade de
educar e formar pacientes aptos a auxiliar seus amigos nas trilhas de

acesso a saude e acolhimento.
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~ ACOES DE ADVOCACY E DIVULGACAO DAS DIIS

Como forma de divulgacao e empoderamento, mantemos nossas redes
sociais com um conteddo vasto e de referéncia cientifica, com a missao de
levar informacao de qualidade e realmente Gtil, além de dicas de qualidade
de vida para os pacientes com o diagnéstico de Doenca de Crohn ou
Retocolite Ulcerativa.

Realizamos varias acoes de promocao a saude na regiao, divulgando as
doencas inflamatdorias intestinais e seus principais sinais e sintomas,
contribuindo assim para o diagnostico precoce e a empatia com o0s
pacientes.

Além de monitorarmos as principais dificuldades dos pacientes, nos unimos
a varias ONGs nacionais e internacionais na luta pelo acesso a
medicamentos de qualidade, atualizacoes de protocolos clinicos e acoes de
divulgacao dos direitos do paciente.



O alcance das acoes devido a atuacao online e telefénica aumentou
substancialmente e atualmente o impacto gerado pelas nossas atividades
ultrapassam as barreiras geograficas do leste mineiro chegando a diversas
regioes do Brasil e até mesmo a outros paises.

Temos o orgulho de dizer que, em 2018 e 2020 ficamos entre as associacoes
TOP 10 da Rede Alianza Latina.

Como premiacao, participaremos de uma atividade de capacitacao
estratégica anualmente promovida pela Alianza Latina para lideres das
associacoes membro da rede que mais se engajaram nas atividades
promovidas durante o ano e pontuaram no Programa Compromissos: O
Programa Coaching Leadership.

Em 2022 nosso projeto PACIENTE NAVEGADOR foi um dos 8 casos de
sucesso da rede Alianza Latina e estivemos no forum expondo um banner e
compartilhando esse case de sucesso com 0s demais membros da rede.

Paciente Navegador — Formagio de Multiplicadores de Informacdes
Seguras e Rede de Relacionamento Estratégico

Capacita;iio de pacientes com Doengas Inflamatdrias Intestinais (DI} que
atuam na Internet, com o objetive de ternar o ambiente virtual mais saguro @
eficaz auxiliando na jornada das pessoas que buscam informagoes

Jilla G Aradie Ast | Alessandra de Sousd | Alessandra Castro | Ridley Vasooncelos

4 CERTIFICADO

7-.-...,..31' A Alianza Latina certifica que

ASSOCIAGAO DO LESTE MINEIRO DE DOENGAS INFLAMATORIAS INTESTINAIS

participou da iniciativa Casos de Sucesso no 17° Forum Alianza Lating,
realizado entre os dias 16 e 18 de novembro de 2022,

#FOROAL
e i Gt LD
\‘
iesi atheril Ricardo Pacheco
CATINA AChiesi I, yovaRTis Satharing Mesra ey S

Alionza Lating

P




Atualmente os smartphones estao em todos os lugares, nao
podemos negar o enorme impacto das midias sociais em motivar o

comportamento d-q paciente.
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O Projeto ALEMDII 023 contempla as estratégias
educacao e capacitacao em DIl que foram desenvolvidas
presencial e online.

Como sao diversas acoes, optamos por apresenta-las se
para que facilite o entendi nto e o <cronograma
desenvolvidas.



Para assegurar que as informacoes fornecidas ao nosso publico
sejam de qualidade, confiaveis, atuais e que estejam alinhadas
aos protocolos de tratamento mais modernos, contamos com o
apoio do nosso Comité cientifico e Multiprofissional.

Alessandra de Souza Alessandra Vitoriano de

_ Castro
Farmacéutica

Enfermeira

i

Julia G. Araujo Assis Ridley A. Vasconcelos

Cirurgia Dentista Psicologo

Temos como parceiros o GEDIIB e a ABCD e somos membros da
Biored Brasil e da rede Rede Alianza Latina além de parcerias com
universidades e programas de extensao.

Dessa maneira, todo contelddo que divulgamos & tecnicamente
respaldado.



Somos membros das redes de
associacoes:
Biored Brasil e Rede Alianza Latina

Apoiamos o projeto de extensao da
UFRJ - Gastronomia na Promocao da
Saude - através de convénio de
parceria externa firmado entre as
partes.

Apoiamos a pesquisa através do
convénio firmado com o Laboratério
de investigacao em Doencas
Inflamatérias Intestinais da Unicamp.

Temos convénio de estagio entre a Unec e
a ALEMDII, oferecendo nosso trabalho
como oportunidade de estagio para os
estudantes e tendo o apoio académico na

execucao das nossas acoes.

Em 2023 iniciamos mais uma parceria

importantissima com Farmanguinhos/
FioCruz através do projeto de Doutorado da

farmacéutica Alessandra de Souza.
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L manguinhos
Instituto de Tecnologia em Fdrmacos




10ss0s objetivos em mente e colocando sempre o
ciente no centro das acoes, em 2023 desenvolvemos
projetos com objetivos claros e programacoes de
relevancia para cada puablico alvo.

Apresentaremos a seguir todas as informacoes de cada
projeto:
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1° PILAR DE ATUACAO:
SUPORTE AO PACIENTE E SEUS

FAMILIARES

[ A : = -
“-COMO VAI VOCE?"” ¢ 3z:
. "-TUDO BEMZ" il
.Estamos preocupados (: E § ] g»

com nossos associados! E ol

_ﬁ L=

ET6s

Yareo Convercar? gg E E

LT R &

Honpalvea

-
Psicéloga clinica

A mary ira realizar
atendimento voluntdrio para os
associados Alemdii

- Vocé é importante para nds!
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Para mais
informagdes,
envie um email para:

psicologia@alemdii.org.br

fimm.alemdii.org.hr
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PACIENTE NAVEGADOR

&
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No mundo digital existem diversos perfis e grupos
que nasceram com o objetivo de compartilhar
noticias e auxiliar outras pessoas com a doenca de
Crohn e com a retocolite ulcerativa.

Um dos desafios que vemos &€ que muitas vezes,
apesar de bem intencionados, esses grupos e perfis
nao sao moderados por pessoas com experiéncia em
buscar informacoes cientificas e em locais seguros.

Diante disso, diversas perguntas surgem:

* O que sao as doencas Inflamatorias Intestinais e o que devo saber para atuar na

internet?

e Como auxiliar outros pacientes, familiares e cuidadores a navegar pelos labirintos
do sistema de satde?

e Como acolher pessoas que precisam de ajuda?

e Como identificar um contetdo ou noticia relevante e checar as fontes?

¢ O que é Advocacy? Por que fazer parte desse movimento?

e Como combater uma Fake News?

¢ Quais estratégias devo usar para a criacao de posts?

Nao basta apenas ter boa vontade para estar nas redes sociais, precisamos de
capacitacao, ter espaco para tirar davidas e também saber como ajudar outras
pessoas que passam pela mesma situacao. De olho nisso, como forma de fortalecer a
atuacao e colaborar para um ambiente mais seguro, idealizamos este curso onde
iremos capacitar as pessoas que atuam na internet e também criar uma rede de
relacionamento estratégica.

Queremos beneficiar todas as pessoas que buscam informagoes no ambiente virtual,
auxiliando-as a trilhar um caminho mais curto na sua jornada dentro dos labirintos do
sistema de saltde.



PACIENTE NAVEGADOR W  NAVEGADOR
N  ALEMDII

Proposito

Contribuir para o desenvolvimento de pessoas com DIl que atuam na internet,
transformando-as em multiplicadores de informacoes sobre a doenca de Crohn e a
retocolite ulcerativa. Além de impulsionar na construcao de uma rede de apoio estratégica
com o objetivo de aumentar as informacoes, identificar as dificuldades e auxiliar na
caminhada para alcancar melhores resultados e oportunidades na jornada das pessoas com
a doenca de Crohn e a retocolite ulcerativa.

O que € um navegador?

O termo surgiu a partir de um projeto realizado pela Sociedade Americana de Cancer na
década de 90, que criou o primeiro grupo de pacientes navegadores no mundo. Estes
pacientes ja tinham passado pelo tratamento e auxiliavam aqueles que estavam iniciando a
jornada. Basicamente, os Navegadores ensinavam sobre a rotina do tratamento, além de
acompanhar os pacientes e ajuda-los a lidarem da melhor forma possivel com as etapas da
jornada da pessoa com cancer.

O projeto Navegadores ALEMDII surge também com este proposito: de capacitar pacientes
que atuam na Internet e de criar uma rede de relacionamento estratégica, que possa
beneficiar quem busca informacoes sobre as doencas inflamatorias intestinais.
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PROGRAMACAO

22/08/23
Live de abertura e apresentacao
Julia Assis-ALEMDI|I

29/08/23

Doencas Inflamatorias Intestinais: O
que sao e qual aimportancia da
relacao medico-paciente no
tratamento.

Dra. Marta Brenner Machado

05/09/23

Alimentacao e DIl: O que eu preciso
saber?

Cristina Diestel

19/09/23

Importancia do acolhimento e
humanizacao

Alessandra Vitoriano de Castro-
AMOS

21/09/23

Caminhos de acesso ao tratamento
no SUS - Navegacao pelo sistema.
Erick Goncalves - Secretario de
Saude de Caratinga

26/09/23

Caminhos de acesso a saude
Suplementar (Planos de satde)
Priscila Torres-Biored Brasil

03/10/23

Importancia do engajamento nas
acoes de advocacy

Julia Assis-ALEMDII

10/10/23

Como identificar uma fonte
confiavel de conteldo e Boas
praticas na internet
Alessandra de Souza- Blog
Farmale

17/10/23

Estratégias de contetdo e
engajamento nas midias sociais
Gisele Cunha Rodrigues -Jornalista
de viagem e social midia

24/10/23

discussao sobre o manifesto dos
Navegadores ALEMDII
Participantes: Pacientes inscritos.
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Aulas na plataforma
/Zoom Meeting
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Ao todo foram 10 aulas com duracao média de
1h30m por aula, totalizando 15 horas de curso



DADOS DO CURSO .  NAVEGADOR

PACIENTE NAVEGADOR WAL

93 pessoas se inscreveram e tiveram acesso
ao conteiido das aulas.

Nas duas primeiras edi¢coes, o comité cientifico da ALEMDII e a comissao
organizadora realizou uma triagem através de um formulario para o
preenchimento de apenas 20 vagas. Além disso, as aulas eram oferecidas pela
plataforma Zoom e a oportunidade de participar era apenas ao vivo.

Em 2023, optamos por abrir a participacao a todos os que se inscreverem e
contratamos uma plataforma para que os alunos pudessem assistir as aulas
gravadas e nao somente ao vivo como nas edicoes passadas.

Percebemos um grupo bastante participativo e engajado durante as aulas ao
vivo. Na plataforma, tivemos 75 acessos, o que demonstra o interesse no
conteldo ofertado posteriormente devido a dificuldades de acesso no horario
das aulas ao vivo.

= Filtrar eventc ¥ Evento: Navegador ALEMDII Edigio: Navegador ALEMDII - 32 Edigao

Visdo Geral

°00 98 —= 75
I-LD} Inscritos E Exibictes

Print da tela de acesso da plataforma CongresseMe (consta 98 inscritos pois tivemos inseridos pessoas da organizagao.)



INFORMACOES PRECISAM CHEGAR AO

INTERIOR POIS SALVAM VIDAS

Em novembro de 2016, para comemorar o primeiro aniversario da ALEMDII,
realizamos em Caratinga, o 1° Congresso do Leste Mineiro de Doencas
Inflamatorias Intestinais. Desde entao, anualmente realizamos este evento
que a cada ano cresce e desperta novos interessados no tema pois tenta
acompanhar o ritmo vertiginoso da evolucao na area das Dlls, com um olhar
para a abordagem integral do paciente sob a Otica da atuacao
multiprofissional no tratamento da pessoa com Doenca de Crohn ou
Retocolite Ulcerativa.

Desde 2020, devido a pandemia, adaptamos nosso congresso para o
formato digital, porém nossas atividades se mantém com o proposito de
levar ao publico o que realmente importa para uma associacao: Disseminar
conhecimento, divulgar as Dlls, empoderar 0 paciente e aumentar a adesao
ao tratamento.

Como as Dlls sao doencas ainda desconhecidas, os pacientes muitas vezes
ficam anos até serem diagnosticados com a Doenca de Crohn ou a Retocolite
Ulcerativa. Essa demora no diagnostico e consequente atraso no tratamento
gera prejuizos nao so a saude deste paciente como também aumentam os
gastos do sistema publico com internacoes, cirurgias, afastamentos do
trabalho.

Pensando em mudar essa realidade e entendendo qué a porta de entrada do
SUS é a atencao basica, desde 2019 criamos o WorkDIl - uma capacitacao
para médicos e enfermeiros da atencao basica, visando capacitar estes
profissionais com conhecimentos basicos sobre as Dll, promovendo assim o
diagnostico precoce das Dlls e seu pronto tratamento e capacidade de
acompanhamento destes pacientes.

Em 2021, resolvemos inovar e oferecemos o WorkDIl também aos cirurgioes
dentistas, pois alem de fazerem parte da equipe da ESF, as DIl apresentam
manifestacoes bucais e precisavamos levar esta informacao a toda equipe da
ESF e em 2022, por ser online, abrimos o WorkDII para profissionais de satde
interessados no tema pois entendemos a Iimportancia da abordagem
multidisciplinar no tratamento do paciente.



EDUCADII

O Projeto EducaDll foi desenvolvido com o intuito de trazer para a regiao
leste de Minas as informacoes que o0s pacientes dos grandes centros tem
acesso além disso, desenvolve também a estratégia de melhorar o acesso
destes pacientes e minimizar as dificuldades da jornada do paciente
através da educacao dos profissionais de salde da atencao basica.

Para cumprir os objetivos, unimos nossos dois eventos de educacao sobre
as DIl no projeto EDUCADII que tem 2 eventos distintos, a saber:

- 5° WorkDII - Capacitacao para médicos e enfermeiros da atencao
basica.

5 WorkDII £

Capacitagao em DIl para médicos
e enfermelros da Atenc¢ao Basica

lz'mo mew l“’:.:‘:‘::“

- 8° Congresso da ALEMDII com palestras voltadas aos pacientes,
familiares e profissionais de saide.
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5° WORKDII

Capacitacao em Doencas Inflamatorias Intestinais para
profissionais de satde da Atencao Basica

) EVENTO EXCLUSINO PaRA | (== EVENTO PRESENGIAL r" EVENTO EXCLUBIVO PARA [ F=23
(T‘} PROFISSIOMALS DE SAUDE [E'_.:"I ‘me‘“ :_J PROFISSIONALS DE salDs | | L2 |

5 WorkDII 5 WorkDIl

Capacitagao em DIl para medicos Capacitacao em DIl para médicos
e enfermeiros da Atencao Basica e enfermeiros da Atencao Basica

= e
DRA. MARTA ; , DRA. LUCIANA GUEDE
BRENNER MACHADO '

DOENGCA INFLAMATORIA INTESTINAL: APRESENTACAO DE CASO CLIiNICO
DO DIAGNOSTICO AO TRATAMENTO.

[ | VIND'S PLAZA HOTEL = | | VIND'S PLAZA HOTEL
27, 13H10 o 15H20
o ® 9—* CARATINGA/MG ik @ 9, CARATINGA/MG

REALIZACAD INVESTIDORES SOCLAKS

REALIZACAD INVESTIDORES SOCIAIS
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O 5° WorkDII por ser um evento exclusivo para profissionais de
saude, foi realizado em formato hibrido (presencial e com
transmissao privada no Youtube).

As aulas foram Ministradas pela Dr® Marta Brenner Machado, com a
participacao da Dr® Luciana Guedes ambas médicas experientes no
tratamento de pessoas com Doencas Inflamatorias Intestinais.



DADOS DO EVENTO:

O 5°0 WorkDIl teve ao todo 105 profissionais de
saude inscritos e teve a participacao de 36
participantes presenciais e 39 participantes online.

Conteddo do canal

Analises do video

Visdo geral Alcance Engajamento Piblico

Espectadores recomentes (L Espectadores inicos {4

& 39

Detalhes @ Espectadores recorrentes @ Movos espectadores

Print da pagina do Youtube onde mostram os expectadores do evento.

Profissionais inscritos no 5° WorkDIlI

Enfermeiro
Médico
Farmacéutico

Psicologo

Nutricionista

0 10 20 30 40 50

Grafico informando as profissdes dos inscritos no 5° WorkDII.
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Capacitacdo em DIl para médicos
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Pagina de transmissao do evento no site da ALEMDII (pagina
protegida por senha)

Aula com a dra Luciana Guedes

Discussao de caso clinicocom a
Dr? Marta Brenner Machado e Dr? Luciana Guedes




FOTOSDOEVENTO
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Evento hibrido (presencial com
transmissao aos vivo)
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Aula com a dra Marta Brenner Machado



8° CONGRESSO ALEMDII

Atividade de cunho cientifico voltada a atualizacao dos
estudantes e profissionais de saude, aberta aos pacientes
e familiares.
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O 8° congresso da ALEMDII foi um evento multidisciplinar Hibrido (Presencial com
transmissao online) .

O paciente empoderado sai do papel passivo do cuidado e vira agente transformador
da sua propria realidade. Mas para isso, ele precisa agir.

Os painéis do congresso foram divididos em areas de acao em que o paciente precisa
se envolver para se empoderar, entre elas: Conhecer, tratar, se nutrir, ter bem-estar,
trabalhar na causa (advocacy) e navegar pelos espacos levando informacao e
conhecimento para a sociedade.

O evento aconteceu no salao Brilhantes do Vind’s Plaza Hotel em Caratinga com
transmissao ao vivo. A transmissao foi ao ar no canal do Youtube da ALEMDII,
Youtube da ABCD, Facebook ALEMDII, ABCD e Farmale simultaneamente.

Ao término do painéis, os participantes puderam interagir presencialmente ou via chat
fazer perguntas que foram respondidas pelo palestrante, incentivando a participacao
dos presentes nos ciclos de debates. Dessa forma o evento transcorreu de maneira
dinamica e bastante interativa, o que agradou em muito o publico presente.


https://alemdii.org.br/evento/8o-congresso-alemdii/

O paciente empoderado sai do
papel passivo do cuidado e vira
agente transformador da sua
propria realidade.

Mas para isso, ele precisa AGIR.

Pensando nisso, nesta edicao os painéis do congresso foram
divididos em areas de acao em que o paciente precisa se envolver
para se empoderar, entre elas: Conhecer, tratar, se nutrir, ter bem-

estar, trabalhar na causa (advocacy) e navegar pelos espacos

levando informacao e conhecimento para a sociedade.

Imagem:
Trecho do video Paciente empoderado - Viva bem com a DI -
produzido para exibigao durante o 7° Congresso ALEMDII
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PROGRAMACAO

Abertura do Congresso
Painel 1 - Conhecer

Palestra 01 - Conhecendo a DIl - Dra. Marta Brenner Machado

Palestra 02 -Adesao ao tratamento - Dra. Marta Brenner Machado

Painel 2 - Tratar

Palestra 03 - SIC - Sindrome do Intestino Curto: O que é faléncia intestinal - Dra.
Luciana Guedes

Palestra 04 - Tratamento das DIl: O que esta disponivel no SUS e no Plano de
Sadde -Julia Assis
Painel 3 - Bem-estar

Palestra 05 - Promovendo satde: Acalmando a mente - Ridley Vasconcelos
Palestra 06 - Eu ainda tenho medos - Alessandra de Souza

Painel 4 - Nutrir

Palestra 07 - Fadiga, unhas quebradicas, queda de cabelo, como lidar com essas
e outras consequéncias das deficiéncias nutricionais nas Dlls - Cristina Diestel

Painel 5 - Causar

Palestra 08 - ALEMDII e Academia - Alessandra de Souza e Julia Assis - Alemdii;
Dra. Raquel Franco Leal- Unicamp; e Mariana Souza- Fiocruz

Painel 6 - Navegar

Nossa causa importa e encerramento - Julia Assis - ALEMDII

Imagem:
Trecho do video Paciente empoderado - Viva bem com a DI -
produzido para exibigao durante o 7° Congresso ALEMDII
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FOTOS DO EVENTO

PAINEL 1 - CONHECER

Palestra: Conhecendo a DIl - Dra. Marta Brenner Machado

Palestra: Adesao ao tratamento - Dra. Marta Brenner Machado




Imagem:
Trecho do video Paciente empoderado - Viva.b
produzido para exibicao durante o 7°
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Sindrome do Intestino Curto - Definicdo

= Doenca rara’
= Resulta do perda da copachdade absortiva intestinal devido & ressecclo cindrgica,
traumma, infarte, dafielto conglnlto ou doenca ao nascer?

Faléncia Intestinal - Definicéo

= Intesting delgado funcional <200 cmi-

» "Reducio da funcio intestingl abaixo do minime necessirio para a absorclo de
masronutrientes ¢fou dgua e eletrdlitos, de maneia que a suplementagio Intravenosa &
necessiria para manter a saide ofou o crescimento™ 2

* Tudo Ird depander da extensdo do Intesting delgads (e a presenga do cdlon)
remanescents’-"

Palestra SIC - Sindrome do Intestino Curto: O que é faléncia intestinal - Dra. Luciana
Guedes

Palestra - Tratamento das DIl: O que esta disponivel no SUS e no Plano de Salude -
Julia Assis




Fendleilar

Trecho do video Paciente empoderados=.Viva bem com a DI -
produzido para exibicao durante.o 7° Congresso ALEMDI|
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Palestra - Eu ainda tenho medos - Alessandra de Souza



[\ilrir

Imagem:
Trecho do video Paciente empoderado - Viva bem com a DI -
produzido para exibicao durante o 7° Congresso ALEMDII
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FOTOS DO EVENTO
PAINEL 4 - NUTRIR

Deficiéncias Nutricionais nas
Doencas Inflamatorias
Intestinais

Palestra- Fadiga, unhas quebradicas, queda de cabelo, como lidar com essas e outras
consequéncias das deficiéncias nutricionais nas Dlls - Cristina Diestel



Trabaliar

yms

Imagem:
Trecho do video Paciente empoderado - Viva bem com a DII -
produzido para exibicao durante o 7° Congresso ALEMDII
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Palestra - ALEMDIlI e Academia

Alessandra de Souza e Julia Assis - Alemdii;
Dra. Raquel Franco Leal- Unicamp;

Dra Mariana Souza- Fiocruz




[awegar pelos espacos levanclo informacao
e ' 0- Fam/ 7 Soaleafaﬂfe/

Imagem:
Trecho do video Paciente empoderado - Viva bem com a DIl -
produzido para exibicao durante o 7° Congresso ALEMDII




FOTOS DO EVENTO
PAINEL 6 - NAVEGAR

NOSSA CAUSA IMPORTA E ENCERRAMENTO - JULIA ASSIS - ALEMDII




O 8° Congresso ALEMDII teve e tivemos ao todo 332
inscritos e a presenca de 64 pessoas presencial.
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Alcance do congresso no Youtube durante a transmissao ao vivo
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PROCURE UM nﬂmn'

oy
Como forma de divulgacao e empoderamento, mantemos nossas redes
sociais com um conteudo vasto e de referéncia cientifica, com a missao
de levar informacao de qualidade e realmente Util, além de dicas de
qualidade de vida para os pacientes com o diagnostico de Doenca de
Crohn ou Retocolite Ulcerativa.

Realizamos varias acoes de divulgacao das DI, seus principais sinais e
sintomas, contribuindo assim para o diagndstico precoce e a empatia com
0S pacientes.

Além de monitorarmos as principais dificuldades dos pacientes, nos
unimos a varias ONGs nacionais e internacionais na luta pelo acesso a
medicamentos de qualidade, atualizacoes de protocolos clinicos e acoes
de divulgacao dos direitos do paciente.




ACOES REALIZADAS

Durante todo o ano, produzimos conteudos em formato de artigos,
postagens, videos e lives em todos os canais da ALEMDII e no nosso blog
Oficial, o Farmale.

Intensificamos o nimero de posts e compartilhamento em nossas redes
sociais com o objetivo de fortalecer a comunidade e gerar identificacao
dos seguidores com a proposta de empoderamento do paciente.

O Maio Roxo também foi uma acao online e idealizada para representar o
Paciente e um chamado a todos para quebrarem o siléncio e aderir a
causa.

Este ano, ndés fomos também para as ruas chamar a atencao para a causa
com a realizacao de visitas, palestras, eventos e montagem de tendaem 7
cidades:

® Santa Barbara do Leste

? Piedade de Caratinga

® Sao Domingos das Dores

Ubaporanga

Caratinga

Inhapim

Rio de Janeiro

Realizamos lives com especialistas em nosso canal do Youtube e
Instagram e Facebook.

Realizamos a exposicao fotografica "Cicatrizes do Invisivel"’em Caratinga
e na FioCruz no Rio de Janeiro.

além disso também realizamos o evento de incentivo a ciéncia em
parceria com o LabDIl da Unicamp.



DIA MUNDIAL DA DII

MAIO ROXO

Realizamos, pelo 8° ano consecutivo, a celebracao do Dia Mundial da
Doenca Inflamatoria Intestinal (World IBD Day comemorado em 19 de
maio) através da Campanha Internacional MAIO ROXO.

Os Objetivos da campanha sao:

e Chamar a atencao da sociedade e parlamentares, promovendo maior
conscientizacao e melhoria na qualidade de vida das pessoas com
Doencas Inflamatodrias Intestinais.

e Divulgar as Dll's e seus principais sintomas auxiliando pacientes e
familiares com suas dividas e promovendo o diagnostico precoce
através do conhecimento.

A INDIFERENCA ¢
MUNDO DIFERENTE

BT e
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DESAFIOS E SOLUCOES

O Més de Maio € mundialmente trabalhado com o objetivo de chamar a
atencao da sociedade para as DII.

Para atingir o objetivo da campanha focamos nossas acoes de forma a:

Criar estratégias de divulgacao online e acoes nas ruas e pracas de diversas
cidades que chamassem atencao para a nossa causa,, contactando meios de
comunicacao para falar sobre o tema, criar oportunidades de divulgacao em
outros nichos diferente do ambiente das DIl e engajar a comunidade de DIl
no movimento

Engajar a comunidade das DIl e fazé-los divulgadores das Dl

DIARREIA CONSTANTE
DOR ABDOMINAL
PERDA DE PESO
FEBRE

PROCURE UM MEDIC

VOCE PODE TER UMA DOENGA INFLAMAT™

DOENGAS INFLAMATORIAS INTESTIN

e

e ]



CAMPANHAS

DESENVOLVIDAS

ﬁo -

=D)e

5

=aje

CAMPANHA1

CAMPANHA 2

CAMPANHA 3

CAMPANHA 4

visitas a diversas cidades com acoes nas ruas
para chamar a atencao da sociedade

Engajamento da Comunidade de pessoas com
DIl

Criacao de uma série de videos das visitas
desenvolvidas

Divulgacao das DIl em outros veiculos
tradicionais de comunicacao como radio, TV e
jornal.




AGENDA DO MES

ENGAJAMENTO DA COMUNIDADE DE
PESSOAS COM DIl

O primeiro passo foi criar de um Layout exclusivo para que as pessoas
compartilhassem em suas redes sociais impactando e conscientizando seus
contatos e estimulando a quebrar o siléncio pois nossa jornada importal

alemdii
/g
julianssiz.oficial
alemdii W Maio Roxe na ALEMDI
W Asun 3 minha jornada. 3 nossa jornada importa |

hitps/ftwb.ngimaiorexcalemnds
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alemdii T Agenda Maio Rexe da ALEMDIL

+ 15/5 - segunda-feira:
© Santa Birbara do Leste

+ 16/5 - rerca-feira:
© piedade de Caratinga

#* 17/5 - quarta-feira:
® 530 Domingos das Dores

+ 19/5 - sexta-feira:
*® Ubaporanga

+ 22/5 - segunda-feira:

Qv

m Curtido por juliaassis.oficial & outras 29 pessoas
15 de maic de 2023

Turbinar publicagio
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https://www.instagram.com/p/CsHrxitO8zi/?img_index=1
https://www.instagram.com/p/Cs6mn-EPQo5/?img_index=1
https://www.instagram.com/p/Cs7FE7Bytxu/?img_index=1
https://www.instagram.com/p/Cs7TojbuXpl/?img_index=1

Videos

https://www.instagram.com/p/CuX4BDwpZ4_/

https://www.instagram.com/p/Cs17RIYNaTd/

u alemdii & juliaassis oficial
Audio origimal

alemdii =
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https://www.instagram.com/p/CuX4BDwpZ4_/
https://www.instagram.com/p/Cs6HuFNR3U5/
https://www.instagram.com/p/Cs17RlYNaTd/
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https://www.instagram.com/p/CsiyBNkPhiZ/
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https://www.instagram.com/p/CsrmWnKrx_w/
https://www.instagram.com/p/Ct6zd7KL_Ci/
https://www.instagram.com/p/CstX0r-gMyW/

Realizamos live com
transmissoes
simultaneas em todos
0S NOSSOS canais.

Realizamos live no Instagram
: M ‘ A
el o 9

alemdii 38 sem
Bate papo no dia mundial das Dlls.

Ver tradugdo
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https://www.instagram.com/p/CscC_FRofLH/

RESULTADOS DA CAMPANHA
MAIO ROXO

35 Publicacoes

5 videos

3 lives

/ cidades visitadas
Palestras

Exposicao fotografica

DIVULGACAO DAS DIl EM VEICULOS DE
COMUNICACAO TRADICIONAL (TVRADIOE
JORNAL)

Matérias exibidas em telejornais sobre o Maio Roxo e entrevista na radio
Nova Geracao.

@ lemdii e julia ficial
£ dio ariginal
é lemdii 37 sem
¥ A Maio Roxo e dia mundial d
Doengas Inflam. s Inte:
ma no Jernal Panarama exbid W
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https://www.instagram.com/p/Csca3ilsUkH/



https://www.instagram.com/p/Csca3i1sUkH/

RESULTADOS DA CAMPANHA
MAIO ROXO

publicacoes em paginas da Unicamp, Fiocruz
e Unec TV.

ARSRARAR  AANEENTRY
BETITUCIONAL  ADMIMISTEAGAD ~  CORFOCLINGOD  LABORATOSIOS « SIEWIGOS ~  WHOTKOMS  EVENTOS AU

Maio Roxo no Gastrocentro! Nos apoiamos essa
campanha!

https://www.gastrocentro.unicamp.br/2023/05/19/
Mmaio-roxo-no-gastrocentro-nos-apoiamos-essa-
campanha-2/

Gl A parceria com associacio de
SOCIEDADE EACAR P ¢
& PERUERE 06 ASSOOAED DE

pacientes como meio para...
mﬂﬁ“m‘mmimm i Farmanguinhos Fiocruz Oficial - 49 visualizagtes
M FAEAAEES £ MEDICAMENTOS
29/MAID/ 2023

MAIQO ROXO: Campanha de
conscientizagao sobre DOENCA...

UMEC TV - 16 visualizagOes

De acordo com a Sociedade Brasileira de Coloproctologia, mais de 5
milndes de pessoas em todo o munda sofrem com as doengas.

https://www.youtube.com/watch?v=9ZsR6ktgjz|



https://www.gastrocentro.unicamp.br/2023/05/19/maio-roxo-no-gastrocentro-nos-apoiamos-essa-campanha-2/
https://www.gastrocentro.unicamp.br/2023/05/19/maio-roxo-no-gastrocentro-nos-apoiamos-essa-campanha-2/
https://www.gastrocentro.unicamp.br/2023/05/19/maio-roxo-no-gastrocentro-nos-apoiamos-essa-campanha-2/
https://www.youtube.com/watch?v=erFEorveeBE
https://www.youtube.com/watch?v=9ZsR6ktqjzI

FOTOS E ARQUIVOS:

Material de apoio dos eventos
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FOTOS E ARQUIVOS

Materiais sendo utilizados nos eventos
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DIIVULGANEWS

O Dllvulga € um projeto editorial realizado por meio do Site da ALEMDI| e do Blog
Farmale, e todas as redes sociais associadas a estes canais (Facebook, Instagram
e Youtube), que visa fortalecer a formacao de pacientes com Doencas
Inflamatorias Intestinais empoderados e responsaveis para o cuidado com sua
salde e aptos para a pratica do advocacy.

A estratégia de comunicacao do Dllvulga esta totalmente alinhada com os
principios da ALEMDII que é o de levar conhecimento e informacoes aos
pacientes e a sociedade em geral conseguindo chegar aos lugares mais remotos
pelo acesso online com informacoes seguras, responsaveis e com embasamento
cientifico.

As areas abordadas pelo Dllvulga sao: Comunicacao social, Educacao de
pacientes, Engajamento de pacientes e Advocacy.

Durante todo o ano de 2023 produzimos textos, postagens, videos, lives em
Nossos canais tendo um grande alcance em toda a comunidade de pessoas com
Doencas Inflamatodrias Intestinais, promovendo pacientes empoderados,
auxiliando na necessidade da pratica do autocuidado, da importancia do
tratamento e também auxiliamos no diagndstico precoce através da divulgacao
das DII.

Estamos satisfeitos com o resultado e esperamos alcancar ainda mais pessoas
em 2024.
Segue os numeros do Dllvulga em 2023;

e



NOSSOS NUMEROS
ALEMDII

INSTAGRAME FACEBOOK

Todo o trabalho realizado fez com que tivéssemos um aumento
de pessoas presentes em todas as nossas redes, de forma
organica.

Instagram @ALEMDII - Atualmente com 5174 seguidores,
Facebook @ALEMDII - Atualmente com 2,9 mil seguidores

Alcance do Instagram e Facebook @ALEMDIl em 2023
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NOSSOS NUMEROS

FARMALE
INSTAGRAME FACEBOOK

Instagram @farmaleachou - Atualmente com 4642 seguidores,

Facebook @farmaleachou - Atualmente com 5,3 mil seguidores

Alcance do Instagram e Facebook @farmaleachou em 2023
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NOSSOS NUMEROS

DADOS DO YOUTUBE ALEMDII

O Canal do Youtube da ALEMDII se tornou uma verdadeira biblioteca de
informacoes sobre as DIl e temas relacionados. O que ampliou
consideravelmente todas as métricas do canal.

Abaixo as estatisticas do canal em 2023 e o comparativo de 2021 x 2022.

Estatisticas do canal
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NOSSOS NUMEROS

DADOS DO SITE ALEMDII

Em 2023, tivemos no site da ALEMDII, os seguintes dados de acesso
durante o ano.

Todas as contas » VersaTec

Google Ana|ytic5 Alemdnorg - Q, Tente pesquisar “Administrador”

Pagina inicial

Usuarios MNowves usudrios Contagem de eventos Conversoes )
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PLATAFORMAS DE COMUNICACAO
UTILIZADAS

SITEINSTITUCIONAL ALEMDII

www.alemdii.org.br

BLOG OFICIAL - FARMALE

www.farmale.com.br

REDES SOCIAIS

Instagram: @alemdii
Instagram: @farmaleachou

Facebook: ALEMDII
Facebook: Farmaleachou

Youtube: ALEMDII



POR QUE TEMOS QUE CONTINUAR

Com a presenca em todos os
lugares dos smartphones, tablets,
computadores, nao podemos negar
O enorme impacto das midias
sociais em motivar 0
comportamento do paciente.

E por isso que nos adaptamos e
passamos a utilizar plataformas
digitais no intuito de empoderar,
educar, conscientizar e atualizar
todos os Stakeholders.

Mas s a presenca online nao € suficiente. Precisamos gerar identificacao, engajar,
informar de forma clara os pacientes através de uma linguagem acessivel e
empatica, sem perder a seriedade e o cunho cientifico dos contelddos
compartilhados e em 2023 retomamos as atividades presenciais sem abandonar o
pUblico que nos acompanha a distancia.

O online possibilitou a chegada aos lugares mais remotos e distantes, porém neste
ano observamos uma reducao da participacao. Acreditamos que seja devido a
enorme quantidade de compromissos e a retomada das atividades presenciais que
estamos convivendo.

A cada periodo temos mais informacoes sobre o comportamento online do nosso
pUblico alvo e usamos esses dados para gerar conteddos importantes e
formatados de acordo com esse comportamento para aumentar a acessibilidade
de uma forma geral.

Por isso, todo o contetdo sera reempacotado (textos baseados nas palestras,
publicacoes das palestras de forma individual, criacao de cortes destas palestras)
de diversas maneiras para atingirmos os diferentes publicos que necessitam de
mais conhecimento em DII.



Este & um trabalho continuo.

Agradecemos o apoio e a confianca de todos o0s parceiros,
voluntarios e dos nossos patrocinadores para a realizacao das
nossas agcoes que, com certeza, irao beneficiar milhares de
pessoas com suspeita e com o diagnostico das Doencas
Inflamatorias Intestinais.

Estamos muito felizes com o impacto positivo que essas acoes
estao tendo em nossa comunidade. Acreditamos firmemente que
juntos podemos fazer a diferenca e melhorar a qualidade de vida
daqueles que mais precisam. Continuaremos trabalhando
incansavelmente para garantir que todas as pessoas afetadas
pelas Doencas Inflamatorias Intestinais recebam o apoio e os
recursos necessarios para enfrentar seus desafios. A uniao e a
solidariedade de todos sao fundamentais para o sucesso dessa
missao. Juntos somos mais fortes e capazes de superar qualquer
obstaculo que surja em nosso caminho. Vamos seguir em frente
com determinacao e esperanca, pois juntos somos imbativeis.

ALEMDII N




