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Além de projetos,
cuidamos de jornadas

A ALEMDII - Associacao do Leste Mineiro de Portadores de Doencas
Inflamatorias Intestinais nasceu da vivéncia de pessoas que, por muito
tempo, enfrentaram a invisibilidade, o atraso no diagnodstico e a falta de
informacgao adequada sobre as Doencas Inflamatorias Intestinais (DII).

Ao longo de uma década de atuacgao, a ALEMDII
construiu sua trajetéria a partir da escuta, do
acolhimento e do compromisso com um
cuidado mais humano, acessivel e baseado em
evidéncias. Nosso trabalho parte da
compreensao de que viver com DIl envolve
muito mais do que sintomas fisicos: envolve
impactos emocionais, sociais e desafios

o constantes na relacido com o sjstema de saude.
Este relatorio apresenta a atuacao da ALEMDII a partir dessa perspectiva.

Mais do que listar projetos, buscamos mostrar como cada ag¢ao contribui
para fortalecer a jornada das pessoas que convivem com DII, apoiar os
profissionais de saude e qualificar o cuidado oferecido nos territorios onde
atuamos.




Além de mim. Além de voce.
Somos nos. 10 anos da ALEMDII.
Nossa jornada importa.

Em 2025, comemoramos 10 anos da ALEMDII. 10 anos que mostramos que
além de pacientes, somos comunidade. Uma comunidade que acolhe,
informa, capacita, escuta e transforma realidades.

A ALEMDII nasceu do siléncio, mas hoje somos
voz ativa na luta por visibilidade e acesso.
Criamos projetos que fazem a diferenca — de
Minas para o Brasil inteiro.

A missao da ALEMDII é essa: tornar o invisivel
visivel.

Fazer com que a informacao chegue. E, quando
E, para comemorar a primeita dirgatatdenstsusriar gidgslho, lancamos nas
redes sociais nossa campanha comemorativa dos 10 anos da ALEMDII.




Nossa realidade

A ALEMDII (Associacdao do Leste Mineiro de Portadores de Doencas
Inflamatoérias Intestinais) foi criada em novembro de 2015 por pessoas
diagnosticadas com Doenca de Crohn ou Retocolite Ulcerativa, além
de seus familiares, a partir da necessidade de apoio, troca de
experiéncias e acesso a informacdo para quem convive com essas
condicoes.

Estamos localizados no interior de Minas Gerais, em Caratinga, na
regido leste do estado — wum territorio marcado por desafios
socioecondmicos importantes.



Contexto socioeconomico do
territorio (IBGE - 2023)

o Caratinga: 1,9 salarios minimos

e Belo Horizonte: 3,3 salarios
minimos

e Sao Paulo: 4,1 salarios minimos

Essa realidade faz com que grande parte da populacdo dependa
exclusivamente do Sistema Unico de Saude (SUS) para acesso ao
cuidado.

No contexto das Doencas Inflamatoérias Intestinais, esse cenario se
agrava. Ainda nao dispomos de dados precisos sobre quantas pessoas
convivem com DIl na regidao, o que reforca a invisibilidade dessas
doencas. Soma-se a isso o alto nivel de desinformacéao, o preconceito e
as dificuldades de acesso a consultas especializadas, exames e
tratamentos — que variam desde opc¢des consideradas padrao até
terapias mais modernas e de alto custo, acessiveis apenas a uma

parcela restrita da populacao.

E diante dessa realidade que a ALEMDII atua, integrando letramento
em saude e advocacy para ampliar o acesso a informacao, fortalecer
pacientes e contribuir para a reduc¢ao das desigualdades no cuidado.
Nosso trabalho busca tornar visivel o que por muito tempo foi
ignorado, encurtando caminhos, orientando escolhas e apoiando quem
vive com DII no interior do pais.



O que nos move

A ALEMDII atua para melhorar a qualidade de vida das pessoas que
convivem com Doenc¢as Inflamatdrias Intestinais, olhando para a
doenca de forma ampla: ndo apenas os sintomas, mas também os
impactos no dia a dia, nas relagcdes, no trabalho e no acesso ao
cuidado.

Nossa atuacdao nasce da escuta e da vivéncia real de pacientes e
familiares e se organiza em frentes que orientam todos os projetos
desenvolvidos pela associagao:

e Letramento em saude, para que pacientes, familiares e
profissionais tenham acesso a informacgbdes claras e
compreensiveis, que ajudem a entender a doenga, o tratamento e
os caminhos do sistema de saude.

e Advocacy em saude, para dar visibilidade as Doencas
Inflamatorias Intestinais, defender direitos e contribuir para que
politicas publicas, fluxos de acesso e decisdes em saude
considerem quem vive a doenc¢a na pratica.

o Fortalecimento das redes de cuidado, aproximando pacientes,
profissionais, servicos e instituicdes, estimulando a troca de
experiéncias, a educacdo permanente e a integracdo do cuidado
nos territérios.

Essas frentes se traduzem em projetos, agcdes educativas, iniciativas
de conscientizacdo, apoio direto e participacao ativa da ALEMDII em
espacos de didlogo e decisao.



Comite cientifico

Para assegurar que as informacgodes 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.

Julia Assis Cristina Diestel
Cirurgia Dentista Nutricionista

Alessandra de Souza Maria de Lourdes Guim -
Farmacéutica Enfermeira

Ridley Vasconcelos Juliana Gongalves Araujo -
Psicologo Médica

Temos como parceiros 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 conteudo que divulgamos € tecnicamente

respaldado.



Parcerias e convenios

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

Apoiamos o projeto de extensao da UFRJ

WUFRJ
- Gastronomia na Promog¢ao da Saude - =100
através de convénio de parceria externa ¥ a1 208
firmado entre as partes.
Apoiamos a pesquisa através do
convénio firmado com o Laboratério de v | Doencas: g[&
investigac@o em Doencas Inflamatdrias LabDI IJ ::I':s":‘i::?:as V¥
UNICAMP
Intestinais da Unicamp.
Temos convénio de estagio entre a Unec e a
ALEMDII, oferecendo nosso trabalho como 7
oportunidade de estdgio para os estudantes e UN EC
tendo o apoio académico na execugao das CENTRO
~ UNIVERSITARIO
nossas agoes. DE CARATINGA

Ministério da Sadde

Em 2023 iniciamos mais uma parceria FIOCRUZ

. o o . Fundagao Oswaldo Cruz
importantissima com Farmangumhos/

FioCruz através do projeto de Doutorado da 4P :
£ :lamanguinhos

Instituto de Tecnolagia em Fdrmacos

farmacéutica Alessandra de Souza.



Pilares de atuacao

Para Atingir Nosso Objetivo, Trabalhamos em 4 Pilares

@ 1 -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 satide e também em outros
aspectos referentes a doenca.

% 2 - EDUCACAO CONTINUADA

Promovemos reunides com palestras de profissionais voluntdrios, levando
aos pacientes, temas de importancia sobre as DIls, promovendo a interag¢do
dos pacientes, o debate e o convivio entre as pessoas com de DII.

Anualmente, a ALEMDII oferece, aos profissionais de saude e estudantes da
drea, o Congresso do Leste Mineiro de Doencas Inflamatdrias Intestinais e o
WorkDII oportunidades de atualizagdo constante e contribuindo para o
acesso e tratamento adequado e humanizado aos pacientes de DII.

Em 2021 lan¢gamos o curso Navegador ALEMDII - Uma oportunidade de
educar e formar pacientes aptos a auxiliar seus amigos nas trilhas de
acesso a saude e acolhimento.



3 - DIVULGACAO DAS DIIS

Como forma de divulga¢do e empoderamento, a ALEMDII mantém presencga
ativa nas redes sociais, com a produg¢ao continua de conteudos baseados em
referéncia cientifica e apresentados em linguagem acessivel. Nosso
compromisso é levar informag¢ao de qualidade, util para a vida real, além de
orientagdées que contribuam para a qualidade de vida de pessoas com
diagndstico de Doeng¢a de Crohn ou Retocolite Ulcerativa.

Além do ambiente digital, realizamos ag¢des presenciais de promog¢ao a satde
na regiao, com atividades educativas voltadas a divulgag¢ado das Doengas
Inflamatorias Intestinais, seus principais sinais e sintomas. Essas
iniciativas contribuem para ampliar a visibilidade das DIIs, fortalecer a
empatia com os pacientes e favorecer o diagndstico precoce, especialmente
nos territérios onde o acesso a informagéao ainda é limitado.

4. - ADVOCACY

A ALEMDII atua de forma permanente no monitoramento das principais
dificuldades enfrentadas pelas pessoas com Doeng¢as Inflamatdrias
Intestinais, transformando demandas reais dos pacientes em pautas de
defesa e incidéncia politica. Nosso trabalho de advocacy é orientado pela
escuta ativa da comunidade e pelo compromisso com a melhoria do cuidado
e do acesso a saude.

Em articulagdo com organizagées da sociedade civil nacionais e
internacionais, participamos de ag¢ées coletivas voltadas a ampliagdo do
acesso a medicamentos de qualidade, a atualizagdo de protocolos clinicos e
a divulgag¢ao dos direitos das pessoas com DIls. Essa atuag¢do busca
fortalecer a representag¢ao dos pacientes nos espagos de decisao e contribuir
para politicas publicas mais justas, efetivas e alinhadas as boas praticas de
cuidado.



Como atuamos

A atuacdo da ALEMDII acontece de forma integrada e continua,
conectando informacdo, cuidado e defesa de direitos ao longo da
jornada de quem convive com Doencas Inflamatoérias Intestinais.

Nossas agOes sdo construidas a partir das necessidades reais do
territorio e se organizam em iniciativas que dialogam entre si:

o Educacido e letramento em saude, com produgdo de materiais
acessiveis, acdes educativas presenciais e digitais e espacos de
didlogo que ajudam pacientes, familiares e profissionais a
compreender melhor a doencga e o tratamento.

« Formacao e apoio a profissionais de saude, especialmente da
Atencado Primaria, por meio de eventos, capacitacdes e trocas
qualificadas que fortalecem o cuidado, o diagnodstico oportuno e o
acompanhamento adequado das pessoas com DII.

o Advocacy e participagcao social, com atuacido ativa em espacos
institucionais, consultas publicas e instancias de controle social,
levando a voz dos pacientes para a construg¢ao e o aprimoramento
de politicas publicas e fluxos de acesso.

e Acoes de acolhimento e apoio direto, que fortalecem vinculos,
reduzem o isolamento e contribuem para que as pessoas se sintam
orientadas e amparadas ao longo de sua jornada.

Essa forma de atuar permite que os projetos da ALEMDII tenham
impacto concreto, promovendo informacao de qualidade, cuidado mais
humano e maior articulagao entre pacientes, profissionais e o sistema
de saude.



1° PILAR DE ATUACAO:

SUPORTE AO PACIENTE E SEUS
FAMILIARES

Nosso trabalho tem como finalidade acolher, orientar e apoiar
pessoas com Doencgas Inflamatorias Intestinais (DIIs), bem como
seus familiares, reconhecendo as especificidades e os desafios
envolvidos no convivio com essas condigoes.

Desenvolvemos ag¢ées voltadas ao empoderamento dos pacientes,
fundamentadas na escuta qualificada e no dialogo continuo.
Sempre que possivel, oferecemos orientag¢bes que contribuem para
a compreensao da doencga, para o fortalecimento da autonomia e
para o conhecimento dos direitos relacionados a saude e a outros
aspectos que atravessam a experiéncia do adoecimento.

Nosso suporte ¢é disponibilizado por diferentes canais de
atendimento, incluindo ligacdes teleféonicas, atendimentos via
WhatsApp, e-mail e redes sociais, ampliando o acesso a
informacgao e ao acolhimento de forma humanizada.



2° PILAR DE ATUACAO:

EDUCACAO CONTINUADA

Além dos encontros voltados diretamente a comunidade, a ALEMDII
desenvolve o Curso Paciente Navegador ALEMDII, uma iniciativa
estruturada de educa¢do em saude que fortalece o protagonismo
do paciente, amplia o letramento em saude e contribui para que as
pessoas com DIl compreendam melhor sua condi¢do, os fluxos de
cuidado e seus direitos no sistema de satde.

A Associag@o também promove palestras e agdes educativas em
espag¢os da Ateng¢do Primdria a Saude, como Unidades de
Estratégia Saude da Familia (ESF), aproximando o conhecimento
técnico da realidade do territdrio, sensibilizando equipes de saude
e ampliando o acesso a informacg¢ao qualificada sobre as Dlls.

Anualmente, a ALEMDII realiza o Congresso ALEMDII e o WorkDII,
voltados a profissionais de saude e estudantes da drea, oferecendo
oportunidades de atualizagdo continua. Essas iniciativas
contribuem para a disseminag¢do de boas prdticas, o cuidado
humanizado e a ampliagdo do acesso a tratamentos adequados
para pessoas que vivem com Doengas Inflamatodrias Intestinais.

A seguir, apresentamos as atividades de educag¢@o continuada
realizadas em 2025:



Curso Paciente Navegador

s NAVEGADOR
ANGZ\ ALEMDI

NAVEGADOR
ALEMDII

Além de entender a DII, thte

aprender a viver com ela. Aﬁnn "

Paciente Navegador ALEMDII: curso online para Investidores Sociaks:

pessoas com Doenca Inflamatoria Intestinal.
Feito para pacientes, cuidadores e lamiliares que

dasejam aprender, acolher e transformar realidades. @Fﬁzer

Johnson&dohnson .gmmm
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NAVEGADOR
DADOS DO CURSO: Ms ALEMDII
O que é o curso Navegador ALEMDII?

E uma formacao exclusiva da ALEMDII que prepara pacientes,
cuidadores e familiares para:
e Entender melhor as Doencas Inflamatorias Intestinais (DII)
e Aprender a se cuidar e cuidar do outro com mais seguranca e
confianca
» Navegar pelo sistema de saude (SUS e particular)
 [dentificar informacdes confiaveis e evitar fake news

e Criar redes de apoio e acolhimento mutuos
Para quem é?

e Pessoa que vive com doenca de Crohn ou retocolite ulcerativa
Cuidadores de alguém que tem DII

Quem quer entender melhor seus direitos, o tratamento e o sistema
de saude

Quem deseja viver essa jornada com mais seguranga e autonomia
Quem quer ajudar outras pessoas nas redes sociais

O que disponibilizamos no Navegador ALEMDII 2025?

e 10 aulas com profissionais renomados com direito a tirar duvidas ao
vivo - de 26/08/2025 a 28/10/2025

e E-books com todo o conteudo das aulas

e Acesso a comunidade de pacientes com DII no Whatsapp

» Selo de certificacao de Navegador ALEMDII ao final do curso

Por que criamos o Navegador ALEMDII?

O curso Navegador ALEMDII nasceu da urgéncia de transformar o modo
como a informacao em saude circula nas redes. Vimos pessoas bem-
intencionadas compartilnando contetidos incorretos — e entendemos
que ninguem deveria enfrentar essa jornada sozinho. Criamos o
Navegador ALEMDII para formar uma rede de pacientes conscientes,
preparados para acolher, orientar e multiplicar conhecimento com
empatia, responsabilidade e compromisso com a verdade.



~a

PACIENTE NAVEGADOR

. L)
52 edicao/2025

Em 2025, batemos recorde de inscritos

Nas duas primeiras edicdes (2021 e 2022), o Comité Cientifico da
ALEMDII, em conjunto com a Comissdao Organizadora, realizou um
processo de triagem por meio de formulario, limitando a participacao a
apenas 20 vagas. As aulas eram ministradas exclusivamente ao vivo, por
meio da plataforma Zoom, o que restringia o acesso aqueles que pudessem
acompanhar os encontros em tempo real.

Em 2023, optamos por ampliar 0 acesso ao curso, abrindo a participagao a
todos os interessados que realizassem a inscri¢do. Para isso, contratamos
uma plataforma que permitiu aos alunos assistir as aulas gravadas, além
da participacao ao vivo, superando a limitag¢ao das edi¢des anteriores.

Ja em 2024, visando facilitar ainda mais o acesso aos conteudos,
decidimos disponibilizar as aulas gravadas em uma playlist no YouTube,
considerando a familiaridade do publico com a plataforma.

Em 2025, adotamos uma estrategia inédita de mobilizacdo e engajamento
da comunidade: realizamos um pré-lancamento do curso em um grupo de
WhatsApp e, de forma cuidadosa e personalizada, abordamos
individualmente os participantes ja inseridos em nossas comunidades no
WhatsApp e no Telegram. Essa acado de comunicacao direta e comunitaria
fortaleceu o vinculo com o publico e resultou em um recorde historico de
inscricoes, com mais de 100 pessoas inscritas na quinta edi¢ao do curso.



PROGRAMACAO

vy '\

Ao todo foram 10 aulas, via Zoom, com duracio meédia
de 1h30m por aula, totalizando 15 horas de curso.

26/08/2025

02/09/2025

09/09/2025

16/09/2025

23/09/2025

30/09/2025

o7hof2025

1410/2025

2110/2025

28/10/2025

Doengas Inflamatdérias Intestinais e Adesio ao Tratamento
Dra. Marta Brenner Machado - Presidente ABCD

Alimentagdo e Dil: O que eu preciso saber?
Dra. Cristina Diestel - Nutricionista

Importancia do acolhimento e humanizagio
Maria Paula Gongalves - Psicéloga

Advocacy e participagio Soclal: Engajar e envolver
Julia Assis - Presidente ALEMDII

Como identificar uma fonte confidvel de contelddo e Boas praticas na internet
Alessandra de Souza- Farmacéutica e autora do Blog FarmAle

Letramento em Saude
Dra. Mariana Souza - Coordenadora geral adjunta de Educagdo da Escola de
Coverno Flocruz

Caminhos de acesso ao tratamento no 5US - navegaciio pelo sistema
Erick Gongalves - Gestor em Salde

Caminhos para acessar o tratamento na Sadde Suplementar (Planos de salde)
Priscila Torres - Biored

Troca de Experiéncias dos Navegadores ALEMDI|
Participantes Paclentes

Encerramento e Manifesto Paciente Navegador
Julia Assis e Alessandra de Souza
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DEPOIMENTOS
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A ALEMDII me trouxe informagdes e conhecimentos fundamentais em

diversas areas para noOs, pessoas diagnosticadas com Doencas
Inflamatérias Intestinais. Por meio da instituicdo, passei a conhecer
melhor meus direitos em relacdo ao tratamento, incluindo o acesso a
medicamentos e aos locais adequados para infusdes, quando necessarias.

Também tive a oportunidade de compreender a importancia de um
acompanhamento integral, que vai desde o cuidado com a nutri¢cdo até a
atenc¢ao a saude mental, seja por meio do acompanhamento psicologico ou
psiquiatrico. A ALEMDII me ajudou a sair da inércia, a me superar e a
resgatar a esperanca.

Saber que existe uma voz nos representando diante da sociedade me
fortaleceu. Passei a sentir pertencimento, a entender que ndo estou
sozinha nessa luta. Na ALEMDI]I, eu me sinto acolhida. Sou profundamente
grata aos administradores por terem levantado essa causa, que representa
milhares de pessoas, e por mostrarem que nds nio estamos — e nao
somos — invisiveis.
Veronica® - Paciente Navegador 2025
O que eu tenho a dizer sobre a ALEMDII? Participar tem sido
simplesmente maravilhoso e de grande aprendizado. Essa troca de
experiéncias é algo que chega a arrepiar — e eu digo isso
literalmente. Aprendi muito, muito mesmo. Passei a me sentir muito

mais confortavel para falar sobre a doenga, algo que antes ainda me
causava certo bloqueio. A convivéncia e a troca com outras pessoas
que vivem a mesma realidade sdo extremamente positivas e
fortalecedoras.

Hoje, meu maior desejo é que todos os pacientes com Doengas
Inflamatérias Intestinais fizessem parte da ALEMDII. Estar com
voces, sentir essa forca, essa garra coletiva, foi algo muito especial.
Posso dizer com certeza que valeu cada quilobmetro percorrido para
participar, mesmo sendo longe. E podem ter certeza: vou me esforcar
de todas as formas possiveis para estar presente nos proximos
encontros. Quero continuar participando, porque a gente aprende
muito — e isso impactou profundamente a minha vida. Me trouxe
confianga, acolhimento e a sensac¢ao de parceria.

*Nome alterado para preservar a identidade do participantg,,,na* - Paciente Navegador 2025



EDUCADII

O Projeto EducaDII visa ampliar o acesso a informagao sobre as Doengas
Inflamatdrias Intestinais na regido Leste de Minas e qualificar a atengao
basica, contribuindo para a melhoria do cuidado e da jornada do paciente. O
projeto reune duas iniciativas de educagao em DlIs, descritas a seguir:

O WorkDII é um programa de capacitagcdo voltado a aten¢ao basica que,
desde 2019, atua na promog¢ao do diagndstico precoce e do acompanhamento
adequado das Doencgas Inflamatdrias Intestinais. Em 2021, foi ampliado para
incluir cirurgioes-dentistas da Estratégia Saude da Familia e, a partir de
2022, passou a ser ofertado online a profissionais de saude de diferentes
dreas, fortalecendo a abordagem multiprofissional e contribuindo para a
reducao dos impactos do diagndstico tardio.

O Congresso do Leste Mineiro de Doencas Inflamatorias Intestinais que,
desde 2016, ocorre anualmente e consolidou-se como um espacgo de referéncia
para atualizagao e troca de conhecimentos sobre as DIIs.



alem de

diagnodticar,
acolher. /.

workDII

ANOS DA
ALEMDII



Pessoas que convivem com Doencas Inflamatérias Intestinais (DII),
especialmente em municipios do interior, frequentemente tém a
Atencdao Primaria a Saude (APS) como primeiro — e muitas vezes
unico — ponto de contato com o sistema de satude. E nesse espaco
que surgem o0s primeiros sintomas, as primeiras duvidas, as crises
iniciais e a necessidade de orientacao.

Quando os profissionais da APS nao se sentem preparados para
reconhecer sinais de alerta, acolher adequadamente ou orientar o
paciente sobre os proximos passos do cuidado, a jornada tende a ser
marcada por atrasos diagnosticos, encaminhamentos inadequados e
sofrimento prolongado. Essa realidade é recorrentemente relatada
pelos pacientes acompanhados pela ALEMDII ao longo de sua

trajetoria institucional.

O WorkDIl nasce desse contexto: como uma estratégia para
aproximar o conhecimento especializado da realidade do territorio,
fortalecer a atuacao das equipes multiprofissionais e contribuir para
um cuidado mais resolutivo, humano e integrado as redes de atencao.
Ao investir na qualificacdo da APS, o WorkDII atua diretamente no
ponto onde a jornada do paciente comeca — e onde interveng¢des
precoces podem transformar desfechos.




7° workDII

Capacitacao em Doencas Inflamatorias Intestinais

para profissionais de satide da Atencao Basica

O 7° WorkDIl foi realizado em formato hibrido, com encontro presencial em
Caratinga/MG e transmissido ao vivo pelo YouTube, ampliando o acesso a capacitacao e
fortalecendo a estratégia de educacdo permanente em saude da ALEMDII. O evento
impactou 98 profissionais de satde diretamente, sendo 41 presencialmente e 57 por
meio da transmissao online.

Voltado a profissionais de saude da Atencdo Primaria a Saude (APS) e equipes
multiprofissionais, o WorkDII foi estruturado em trés painéis tematicos, alinhados as
necessidades reais da pratica assistencial no SUS e a jornada das pessoas com Doengas
Inflamatoérias Intestinais (DII).

O Painel 1 - “Diagnosticar e acolher: o papel da APS nas DII” abordou o diagnostico
precoce das DII, o reconhecimento clinico e os critérios de suspeicdo, a importancia da
atuacao multiprofissional no acompanhamento dos pacientes e a comunicagido efetiva
com foco em letramento em saude, vinculo terapéutico e adesdo ao tratamento. O painel
reforcou o papel estratégico da APS como porta de entrada do cuidado e espago
fundamental de acolhimento.

O Painel 2 - “Entre protocolos e realidades: integrando clinica e acesso” teve como
foco as complicagdes das DII, as condutas iniciais e os critérios de gravidade, além da
discussdo pratica sobre o acesso ao tratamento, incluindo o entendimento do PCDT, do
Rol da ANS e dos fluxos percorridos pelos pacientes na rede de ateng¢do. O painel
contribuiu para maior clareza na tomada de decisdo clinica e nos encaminhamentos
adequados.

O Painel 3 - “Além do intestino: integralidade do cuidado e saude mental” abordou os
aspectos psicossociais das DII, destacando a saide mental como parte essencial da linha
de cuidado, alem da discussdo sobre integracdo do cuidado, fluxos regionais e
continuidade do acompanhamento dos pacientes.

A programacao incluiu momentos de debate técnico e perguntas em todos os painéis,
favorecendo a troca de experiéncias entre os profissionais de saude, além de um
intervalo dedicado ao networking técnico, fortalecendo conexdes e redes locais de
cuidado.

Com inscritos provenientes de 29 municipios, o 7° WorkDII reafirma a capilaridade,
relevancia regional e nacional da ALEMDII e o compromisso do evento com a
qualificagdo do cuidado, a literacia em saude e a constru¢do de praticas mais
integradas, humanizadas e centradas na pessoa que vive com DII.
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O 7° WorkDII teve 111 profissionais de saide inscritos oriundos de
29 municipios diferentes.

Sendo 41 participantes presenciais e 57 participantes online.

= Modoavangade ... v m

Adiclonar companie Haras transmitidas par: Contedds

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

Profissionais participantes do 7° WorkDII

@ Enfermeiro @ Médico Farmaceutico

@ Nutricionista ~ @ Psicologo @ Dentista

Enfermeiro 43
Médico 15

Farmaceutico 2

Nutricionista 8
Psicologo 3
Dentista 19
0 10 20 30 40 50

Grafico informando as profissdes dos participantes presenciais no 7° WorkDII.
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Evento presencial

Transmissao ao vivo
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7° WorkDII - Capacitagao em Dlls para profissionais de Sadde

o Mo lstado
e .?..LEMD“ - IDuenqa de Crohn e Retocolite Ulcerativa
A2 mil macritos

Pagina de transmissao do evento no YouTube da ALEMDII (Video nao listado, com acesso
apenas dos inscritos que receberam o link previamente)
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Aula: Diagnostico precoce das DII: reconhecimento clinico e critérios
de suspeicao
Dra. Raquel Franco Leal

Aula: A importancia das equipes multiprofissionais da APS no
tratamento e acompanhamento da DII
Dra. Munique Mello

Aula Comunicagio efetiva e letramento em saude: vinculo terapéutico
e adesao ao tratamento
Dra. Mariana Souza
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Diagnéstico e complicagdes nas DII:
condutas iniciais e critérios de gravidade
Dra. Raquel Franco Leal

Acesso ao tratamento nas DII:
entendendo o PCDT, o Rol da ANS e os
fluxos do paciente

Alessandra de Souza

A importancia da Atengdo Primdria

: e * @ poder da escuta ativa *l hear you, | see you®
* © reconhecimento clinica da dor referida pelo
paciente — fisica ou emocional — constitul um dos
ble) elementos mals terapéuticos e impactantes na
DCELLTRION qualidade do cuidado

= Cuidado langitudinal e
winculacio com o
paciente

Aspectos psicossociais das DII:
abordagem da satide mental na APS
Damaris Morais

Integracao do cuidado: fluxos regionais e
linhas de cuidado para pacientes com DII
Julia Assis






https://www.youtube.com/live/gdPLEOUPSqo?si=zUVJSTllfxyUc5rf&t=1

O WorkDII reafirma o compromisso da
ALEMDII com a qualificacdao do cuidado
as pessoas que convivem com Doengas
Inflamatorias Intestinais,
especialmente a partir do
fortalecimento da Atencdo Primdria a
Saude e da atuag¢ao multiprofissional.

Ao promover didlogo técnico,
atualizacdo baseada em evidéncias,
letramento em satide e integragao entre
os niveis de atencdo, o evento
contribuiu para ampliar a seguranga dos
profissionais de saude, favorecer
diagndsticos mais oportunos e melhorar
a orientagao oferecida aos pacientes no

territorio.

Mais do que um evento, o WorkDII
consolida-se como uma estratégia de
educacdao permanente e advocacy em
saude, alinhada a missao da ALEMDII de
transformar realidades, reduzir
desigualdades e fortalecer jornadas de
cuidado mais humanas, acessiveis e

integradas.

Agradecimentos

A ALEMDII agradece, de forma especial,

7 workDII

aos parceiros que tornaram a

realizacdo do  WorkDII  possivel,

acreditando na  importancia da
educagdo permanente em satde e no
fortalecimento do cuidado as pessoas
que convivem com Doengas

Inflamatodrias Intestinais.

Aos profissionais palestrantes, nosso
reconhecimento pela generosidade em
compartilhar conhecimento,
experiéncias e reflexdes que qualificam
a pratica clinica, fortalecem a Atencao
Primdria a Saude e contribuem para

jornadas de cuidado mais seguras,

humanas e integradas.

Agradecemos também a equipe técnica
e organizadora, cujo  trabalho
comprometido, cuidadoso e alinhado
aos valores da ALEMDII foi essencial
para a realizagao do evento, desde o
planejamento até a execugao.

O WorkDII é resultado da construcao
coletiva entre pacientes, profissionais e
parceiros, reafirmando que o cuidado

em DII se fortalece quando é

compartilhado.



PARCERIA NESTLE

©, T . Divulgac¢io de material
con*reﬂnog"ne o institucional (Nestle) e
ELUDAII_I'E { | s do site Avante no site e
Toow araues QISR nas redes sociais da
£ > ALEMDII.
A 'EI'EM:—D_“ Homa AALEMON - DH - Moticlss Eventos Contate

NOVA CARTILH
DE DII

CONFERIR

DISPONIVEL NO SITE AVANTE NESTLE)

@ secretariadesaudeinhapim

BN 7° WorkDIL

Divulgacao de material
informativo nos eventos
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10° Congresso da ALEMDII

O 10° Congresso ALEMDII, realizado no dia 8 de novembro de 2025, foi um evento
multidisciplinar e hibrido, com participacdo presencial no saldo Brilhantes do
Vind’s Plaza Hotel, em Caratinga, e transmissdao ao vivo pelo YouTube da
ALEMDII. O evento reuniu pacientes, familiares, profissionais e estudantes da
area da saude, promovendo troca de conhecimento, educag¢do e apoio para a
comunidade de portadores de Doencas Inflamatorias Intestinais (DIIs).

O congresso contou com um total de 150 inscritos, sendo 96 participantes
presenciais e 54 inscritos que acompanharam online. A composi¢dao do publico
foi:

- 102 profissionais e estudantes de saude, incluindo médicos, enfermeiros,
nutricionistas, farmacéuticos e outros especialistas;

- 48 pacientes e familiares, interessados em compreender melhor a jornada do
paciente e os avan¢os no tratamento das DIlIs.

O Painel 1 - “Conhecer e Cuidar” abordou informacdes sobre o diagnostico
precoce das DII, a importancia da adesdo ao tratamento, quais sdao os
tratamentos disponiveis no SUS e nos planos de saude e o papel da nutricdo no
cuidado de quem tem doenca de Crohn e retocolite ulcerativa.

O Painel 2 - “Educar” teve como foco o letramento em saude e a importancia da
linguagem acessivel na jornada do paciente. Além disso, foram abordadas boas
praticas de como compartilhar informacgao confiavel nas redes sociais.

O Painel 3 - “Aceitar” contou com palestras sobre psicologia da aceitagado e
estratégias para melhorar a qualidade de vida de quem tem DII.

O Painel 4 - “Comemorar” celebrou os nossos 10 anos de existéncia e também
compartilhamos o impacto das nossas agdes no terceiro setor e o novo estatuto
da ALEMDII.

A programacao incluiu momentos de debate técnico e perguntas em todos os
painéis, favorecendo a troca de experiéncias entre os profissionais de saude, além
de um intervalo dedicado ao networking técnico, fortalecendo conexdes e redes
locais de cuidado.
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08h as 08h30 Credenciamento

08h30 45 09h10 Abertura Oficial - 10 anos de ALEMDIL projetos que Julls Assks - ALEMOH
transformam vidas

Painel 1 - CONHECER E CUIDAR

Al de pacientas, S0Mos RESSoRs &M BUSEE 3B respoSTas.

09h10 as 09h50 Além de conhecer as DI, é hora de descobrir o que a ciéncia Dra. Raquel Franco Lea
tem feito por nos.

09h50 as 10h20 Adesio ao tratamento nas Doencas Inflamatérias Intestinais Dra, Marta Machado
10h20 as 10h40 Coffee Break
10h40 as 11Th10 Tratamentos disponiveis no SUS e nos planos de satde; o Alassandra de Souza
que temos hoje e como participar das decisdes sobre novas
terapias
10h10 &= 17h40 Comer @ afeto: o papel da nutrigao no cuidado da DIl Cira, Cristing Dleste
11h40 a5 12h Dildlogo

Painel 2 - EDUCAR

Aldm do informacho, somos conhecimants gue gerns autonomia,

14h as 14h30 Letramento em salde: o impacto da linguagem acessivel na s Marinna Souza
jernada do paciente

14h30 as 15h Do post ao protagonisme: o poder da infermacio confiavel Alessandra de Souza
nas redes sociais

15h as 15h10 Dlldlogo

Painel 3 - ACEITAR

Aldm do sintomas, somes sentimentos, corpe @ mente em harmania.

15h10 as 15h40 Psicologia da aceitagdo: o que aprendemos com a dor Damants Moral
15h40 as 16h10 Estratégias para melhorar a qualidade de vida na DIl Cva. Maria das Gragas Pimenta
16h10 as 16h20 Dlldlego

Painel 4 - COMEMORAR

Além de uma década, somas uma comunidade que constral o futuro,

16h20 s 16h50 O impacto do terceiro setor e o novo estatuto da ALEMDII Dra, Thads Joenitter Fraire

16h50 as 17h10 Encerramento
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10° Congresso ALEMDII - PARTE 01

Pagina de transmissao do evento no YouTube da ALEMDII
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Aula: Além de conhecer as DII, é hora de descobrir o que a ciéncia tem
feito por nos.
Dra. Raquel Franco Leal

I Y Y 1

Johnso|

Aula: Adesdo ao tratamento nas Doencas Inflamatérias Intestinais.
Dra. Martha Machado

Aula: Comer ¢ afeto: o papel da nutri¢do no cuidado da DII
Dra. Cristina Diestel
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Aula: Tratamentos disponiveis no SUS e nos planos de satide: o que
temos hoje e como participar das decisdes sobre novas terapias.
Alessandra de Souza

Aula: Psicologia da aceitagao: o que aprendemos com a dor.
Damaris Morais

Aula: Letramento em saude: o impacto da linguagem acessivel na
jornada do paciente.
Dra. Mariana Souza
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Aula: Estratégias para melhorar a qualidade de vida na DIL
Dra. Maria das Gracgas Pimenta Sanna

Aula: O impacto do terceiro setor e o novo estatuto da ALEMDII.
Dra. Thais Jeniffer Freire Amancio da Rocha Maciel

Aula: Do post ao protagonismo: o poder da informagéo confiavel nas
redes sociais.
Alessandra Souza
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3° PILAR DE ATUACAO
DIVULGACAO DAS DIIS

Como parte de nossa estratégia de divulgag¢ao e empoderamento,
mantemos nossas redes sociais repletas de conteudos
abrangentes e com base cientifica. Nossa missao é proporcionar
informagcbées de qualidade e realmente uteis, além de oferecer
dicas para melhorar a qualidade de vida dos pacientes
diagnosticados com Doenc¢a de Crohn ou Retocolite Ulcerativa.

Realizamos diversas iniciativas para aumentar a conscientizag¢ao
sobre as Doencas Inflamatorias Intestinais (DII), destacando seus
principais sinais e sintomas, o que contribui para um diagndstico
mais precoce e para a empatia em relag¢do aos pacientes.
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ACOES REALIZADAS

Em 2025, a ALEMDII manteve uma atuagdo consistente e estratégica na area de
comunicacao e conscientizacdo sobre as Doencas Inflamatorias Intestinais, com especial
destaque para as agOes realizadas durante o Maio Roxo e o World IBD Day. Ao longo do
meés, foram desenvolvidas iniciativas voltadas a informacao qualificada, ao acolhimento
dos pacientes e ao didlogo com a sociedade.

Entre as principais atividades realizadas em 2025, destacam-se a promoc¢ao de quatro
lives com especialistas, abordando temas relevantes para o cuidado e a vivéncia com as
Doencas Inflamatorias Intestinais, e a realizacdo de dois encontros virtuais, por meio da
plataforma Zoom, voltados ao acolhimento, a troca de experiéncias e ao esclarecimento
de duvidas entre pacientes.

A programacao incluiu ainda a realiza¢do de uma coletiva de imprensa em alusao ao Dia
Mundial das Doencas Inflamatorias Intestinais, que resultou em inser¢ées na imprensa
local e regional, ampliando a visibilidade da causa e contribuindo para a disseminac¢ao de
informacdes a populagao.

Ainda visitamos as unidades basicas de sauide levando as DIIs para a porta de entrada do
SUS e disseminando informag¢des a populagdo e aos trabalhadores da saude da
Estratégia de saude da familia (ESF).

Paralelamente, foram produzidos e divulgados posts e videos informativos nas redes
sociais da ALEMDII, fortalecendo a presenca digital da associacdao e ampliando o alcance
das mensagens de conscientizacdo. Como ag¢ao simbdlica e de grande impacto visual, o
monumento do Menino Maluquinho, em Caratinga, recebeu iluminacido especial,
reforcando o engajamento da cidade com o Maio Roxo e a causa das Doencas
Inflamatérias Intestinais.

As ag0es realizadas em 2025 reafirmam o compromisso da ALEMDII com a promogao da
informagao em saude, o fortalecimento do acolhimento aos pacientes e a ampliacao do
debate publico sobre as Doengas Inflamatorias Intestinais.



DIA MUNDIAL DA DII

ILUMINACAO DO MENINO MALUQUINHO

Em 2025, a ALEMDII celebrou, pelo décimo
ano consecutivo, o World IBD Day (Dia
Mundial da Doencga Inflamatoéria
Intestinal), em 19 de maio, com acdes de
conscientizacao voltadas a populacao.

Como parte da mobilizagdo, 0 monumento
do Menino Maluquinho, em Caratinga,
recebeu iluminagao especial em referéncia
ao Maio Roxo, acompanhada de
panfletagem com conteudos informativos
sobre as Doengcas Inflamatorias Intestinais.

No Dia Mundial das DIlIs, foi realizado um
café com jornalistas, que resultou em
diversas inser¢des na imprensa local.
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Live Especial Maio Rowo 2025 | ALEMDN

Besta comersa especial do Mado Faxo, a ALEMDH recebe a Dva,
Marta Brenner Machado, médica gastroenterologista ¢
presidente da ABCD - Associagio Brasileira do Colite Ulcetativa e
Doenga de Crohn, para falar de forma clara e acolhedosa sobre:

B Ox desafios ¢ avangos no cukdado das Doencas inflamatérias
Intestinais (DI

B A importancia da adeso a0 tratamento para qualidade de
vidda & remessio

2 © papel das campanhas como o Maie Roxo na
conscientizagio @ na huta por acesso

+ Uma live impesdivel para pacientes, familiares, profissionass
he sadbcher o toddos quie acreditam na forga da informacis ¢ do
evidado continus.

# Compartilhe este video ¢ ajude a levar mais informagso o
quem comive com a Doenga de Crohn & a Retocolite Uicerativa
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REDES SOCIAIS
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ENCONTRO DE PACIENTES

Encontro no Zoom: um espago
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DIIVULGANEWS

Em 2025, a ALEMDII consolidou um ano marcado por importantes avancos com
o projeto DllvulgaNews, que manteve como eixo central a educacao e o
empoderamento de pessoas com Doencas Inflamatorias Intestinais (DII). Ao
longo do ano, foram produzidos e disseminados contetdos de alta qualidade —
incluindo textos, postagens, videos e transmissoes ao vivo — abordando temas
essenciais como autocuidado, adesao ao tratamento, direitos dos pacientes e
diagnostico precoce.

O projeto gerou impacto significativo nas redes sociais, ampliando o
engajamento da comunidade e fortalecendo um espaco seguro de troca de
experiéncias entre pacientes, familiares e profissionais de saude. O site da
ALEMDII, o Blog Farmale e as redes sociais seguiram como canais estratégicos
para a disseminacao de informacoes confiaveis, baseadas em evidéncias
cientificas, alcancando pacientes em diferentes regioes do pais, inclusive em
localidades mais remotas.

Esse ano, o DllvulgaNews se fortaleceu com a ampliacao das colaboracoes com
especialistas e organizacoes da sociedade civil, a0 mesmo tempo em que a
ALEMDII expandiu sua equipe, com a contratacao de uma jornalista, um designer
e uma assistente administrativa, e realizou a atualizacao de sua marca, com um
novo key visual e novos elementos visuais. Esses avancos estruturais
qualificaram a comunicacao institucional, ampliaram a capacidade operacional da
associacao e contribuiram para a consisténcia e o alcance do projeto.

Apesar dos desafios continuos, como a necessidade de garantir a qualidade
editorial e alcancar publicos ainda pouco atendidos, o projeto demonstrou
eficacia no fortalecimento da comunidade, na promocao da literacia em salde e
no incentivo ao advocacy em DII, reafirmando o compromisso da ALEMDII com a
democratizacao do acesso a informacao em saude.



Participacao Social e
Advocacy

Alem de participar, somos representacao.



Divulgacao de consultas e audiéncias publicas.
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Divulgacao de consultas e audiéncias publicas.

Ay alemdil @ Outros 2
Jeucics il

A wemdi b VEDOUZUMARE N0 S35 Sus Vor Pode Fazer 8
Defsrenga |

ta 30 widen @ prente alenglo N MCIED g 8 Sl
i J , presiderte da ALEMDS, tam paw voch

A DDENCA DE CROHN @ wm. 86885 Sl Dars motss
piristds, Quands of ratamentos disponfved nls basem 2
S EEDErBE0 00 Nl POSEM 567 UERE0S, NS 0poias
ooem audsl & Menhoiat 5 qusldhas 36 wida

O VEDORIZUMABE & U maseaments gus pose vad &
mettcra da guatidade o wics do Mutod pacionted, disinuinds
o inflamaclo » skviendo os sniomas. O VEDOLIZUMABE M 4
URRSS POT BIGUS PALEMES SOM SCEIM & DODE S8 LM
whemaiies para guom nlo pode wrar o tratamerdos stue

Ve At

vav R

@EF T cormos por duyset & pulres peiasss

ahegis Exth ibavia b Cormite Piikhos Fabmeee 03006 sobre.
2 intamzerage Sa MILOMUASE EUBCLITANED mo Siviems
(ko 5o Sic [SUIE] — miB BIBITSLeD K8 ELETARE [arE
L S L L R ]
desuidasierie bd S ol Comeisticnais

A partcipacin & shera b socedede ol ek o da B8 0

Yook pocs Compartiingg pus T inga ou opoise par
b L e
it e AP, Ecenaengs o ik S Comuts Puties
Vederens IO DS WECY

A sendirannz

A e misesic: Termina 1O W w0 pra gt
BT 18 G0N PUGEC 0N & RGN 30 30
wilrileg SuDOuLirab 0 SLE = 1 Bereativ 04
Mlamants parg Duange de Crohn Sur e bt icicada pm
NI O TLEN MMM [ Bk PSENEY, SUBICTATIE
B DT ST IWURIRIE DO () BT ATS dtd
canticn e iihunkd SibodiEraden

Consulta Publica

Pars s Soonmphe 2 SETa G4 e TigTRI Sm. pariicioar
L DO 1 D D B e S

Ve gty

Qv H

[ TR ——

o @ socmem o

p sleedil g outron 2
et ceigensl

bt e ATENCAD comunigade!

Fatd aborts & Consuita Publica da Contec ncbew o inchala do
Iritiwimabe suboutineo o SUS — uma forma de apbcacho que
POME WENARMTAY § Vi 00 PECIERtES Com DOenGS te Crohn
pesisnal

# i o THES © IEALMTENID 91T CAGH, S4MT ISCESH i 8
um centra de induslet

= £ve3 nova opg e rar mais confors, sutonomis o digridadn
= M SUB AEVII0 CHDEG G SUd DArTKIDaG S0

A Conitse Quer suvir & socisdass,

Zi Mas o prazo evtd scabando: val 1268 18 de junha [quaria-
Peraj!

I Todos podem ooinar pacienies. fmda. smaa.

Ver insighin Tirbioar rees

Qv H

BF « Curtido por slassancroassisirloss # outras 198 passons




PLATAFORMAS DE
COMUNICACAO UTILIZADAS

SITE INSTITUCIONAL ALEMDII

www.alemdii.org.br

BLOG OFICIAL - FARMALE

www.farmale.com.br

REDES SOCIAIS

Instagram: @alemdii
Instagram:
@farmaleachou

Facebook: ALEMDII
Facebook: Farmaleachou

Youtube: ALEMDII



4° PILAR DE ATUACAO
ADVOCACY

Como parte de nossa estratégia de divulgacao e empoderamento, mantemos
nossas redes sociais repletas de conteudos abrangentes e com base
cientifica. Nossa missdo ¢é proporcionar informacdes de qualidade e
realmente uteis, além de oferecer dicas para melhorar a qualidade de vida
dos pacientes diagnosticados com Doenca de Crohn ou Retocolite
Ulcerativa.

Realizamos diversas iniciativas para aumentar a conscientizacdo sobre as
Doengas Inflamatérias Intestinais (DII), destacando seus principais sinais e
sintomas, o que contribui para um diagndéstico mais precoce e para a
empatia em relagcdo aos pacientes.

Além de monitorar as principais dificuldades enfrentadas pelos pacientes,
colaboramos com varias ONGs nacionais e internacionais na luta por acesso
a medicamentos de qualidade, atualizagdes em protocolos clinicos e na
promocao dos direitos dos pacientes.



Ad6s uma intensa agenda de reunioes para sensibilizar os gestores da regiao
conseguimos um enorme ganho para os pacientes que fazem uso de
medicamentos infusionais.

Essa demanda nacional ainda nao foi resolvida pelo ministério da saude e
conseguimos resolver regionalmete com recusros do municipais o
credenciamento de uma clinica particular que pudesse dar atendimento com
seguranca e qualidade aos pacientes do SUS.

Em julho, tivemos o credenciamento da primeira clinica de Infusdo, em
Caratinga, que atendera pacientes do SUS. Por meio de parceria entre
municipios via o Cides-Leste, quem retira medicamentos imunobioldgicos
pelo SUS e mora em Caratinga ou regido agora pode realizar a infusdao na
Clinica Ressoe.

O credenciamento da clinica atende a uma demanda antiga de pacientes e
associacoOes, ja que antes era necessario viajar mais de 100km para realizar
uma infuséao.

Pacientes do SUS agora
contam com centro de
infusao em Caratinga (MG)

Entenda aimportincia dos centros de infusdo

Realizacao:

nﬁnn %



Chrome Arg

Julia Assis, presidente da ALEMDII e membro do Cosaude pela Biored Brasil
participou ativamente da reunido da Cosaude e da Audiencia publica
defendendo a incorporacao de duas novas opcoes terapeuticas para
retocolite Ulcerativa no rol da ANS.


https://www.youtube.com/live/s8mYhLHy8tI?si=0Fu6vLvrX5y9LqFb&t=10356
https://www.youtube.com/live/QaScR68u1g4?si=C7P4KqjBGBjdDiqr&t=2736

Proposta de PCDT

Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas

Em dezembro, a ALEMDII foi selecionada pela Conitec para representar os
pacientes na reunidao que discute o PCDT - Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Doenc¢a de Crohn.

Essa participagdo aconteceu por meio de uma vaga rotativa destinada as
Organizacdes da Sociedade Civil, criada em 2025 para garantir que a voz
das pessoas que vivem com condi¢des cronicas seja ouvida nos momentos
em que o SUS define politicas e protocolos.


https://www.youtube.com/watch?v=axpZcPXhPtU&list=PLb2QyzHEnaQBNhA9SmS0isfQ37v6OOYfT
https://youtu.be/axpZcPXhPtU?si=BsgqPlzjr6PpXNL-&t=16227
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vis “A ALEMDI| acompanha e apoia pacientes com Doenca de Crohn e Retocolite
Uicerativa, ouvindo suas experiéncias com os tratamentos disponiveis e aqueles que ainda
nio estio acessiveis no SUS. O vedolizumabe, atualmente em avaliacao, ja foi utilizado por
alguns pacientes da nossa comunidade via planos de saldde. Esses pacientes, que
previamente falharam com anti-TNFs ou apresentaram contraindicacGes a essa classe de
medicamentos, relataram melhorias significativas na qualidade de vida, com controle da
inflamacdo e reducdo do uso de corticosteroides. Nossa experiéncia como associacdo de
pacientes nos permite enxergar a realidade dagueles que ndo tém acesso ao vedolizumabe |
e enfrentam limitagdes nos tratamentos disponiveis no SUS, muitas vezes resultando em L‘--
complicagtes e necessidade de cirurgias.”

Avaliacao geral do PCDT

Nossas contribuicoes nas consultas publicas da Conitec ilustraram as
reunioes que avaliaram a incorporacao do Vedolizumabe no PCDT da
Doenca de Crohn além da contribuicao para a atualizacdao do PCDT da
Doenca de Crohn.


https://youtu.be/SAy0syGFbQo?si=VrM9dzeK3xHj-P0n&t=11273
https://youtu.be/axpZcPXhPtU?si=GJcjjEsZIHRXmfAM&t=13065

Censo ALEMDII 2025

O Censo ALEMDII 2025 foi desenvolvido com o objetivo de produzir dados
sistematizados sobre o perfil sociodemografico, clinico e social das pessoas com DII
no Brasil, a partir da perspectiva dos proprios pacientes e familiares. Trata-se de
uma iniciativa estratégica de producgao de evidéncias, orientada pelo compromisso
com a escuta qualificada, a transparéncia e o uso dos dados como instrumento de
advocacy, planejamento e transformacao social.

Este relatério apresenta os principais achados do Censo ALEMDII 2025, abordando
temas centrais como diagnostico, acesso a saude, uso de medicamentos,
desigualdades territoriais, impacto da doenca na vida produtiva, dimensdes
emocionais e sociais, além de desafios enfrentados por pacientes e suas redes de
apoio. Ao longo dos capitulos, os dados quantitativos sdo articulados a relatos dos
participantes, permitindo uma compreensdo mais profunda e humanizada da
vivéncia com a DII no Brasil.

Ao sistematizar essas informacgdes, a ALEMDII reafirma seu compromisso com a
defesa do direito a saude, com a valorizacdo da experiéncia do paciente e com a
construcgao de politicas publicas orientadas por dados e centradas nas pessoas.

Além de ciéncia, empatia.
Aléem de perguntas, escuta.
Alem de DII, vida.



Principais achados

Um censo
marcado pelo
interior e fora dos
grandes centros
urbanos

O acesso a saude
ocorre de forma
fragmentada e
exige multiplas
estratégias

A Atencao Basica
nao se consolida
COMO apoio
efetivo no
cuidado em DI

Os dados do Censo ALEMDII 2025 revelam que a vivéncia com a
Doenca Inflamatéria Intestinal no Brasil esta fortemente
associada a contextos territoriais fora dos grandes centros
urbanos. Mais da metade dos participantes (51,2%) reside em
cidades do interior, enquanto 23,9% vivem em capitais e outros
23,9% em regides metropolitanas. Apenas 1,0% dos respondentes
residem fora do pais. Essa distribuicao territorial confere ao Censo
um carater singular, ao dar \Vvisibilidade a realidades
frequentemente sub-representadas em levantamentos
nacionais, e reforca o papel da ALEMDII como uma associagao
com atuagdo consolidada fora das capitais. Os dados indicam que
as desigualdades no acesso ao cuidado em DIl devem ser
analisadas a partir desse recorte territorial, especialmente
considerando a concentragao histdrica de servigcos especializados
nos grandes centros.

A analise do acesso aos servicos de saude mostra que o cuidado
em DIl ocorre, majoritariamente, de forma fragmentada, exigindo
que os pacientes articulem diferentes sistemas para garantir a
continuidade do tratamento. Predomina o uso combinado entre
o Sistema Unico de Saude (SUS), planos de salde e atendimento
particular, evidenciando que raramente uma Unica via &
suficiente para atender as necessidades assistenciais. Mesmo
entre participantes com plano de saude, o SUS permanece
presente em grande parte do percurso terapéutico,
especialmente no acesso a medicamentos de alto custo, exames
e terapias especializadas. Esse padrdo revela limites estruturais
tanto no sistema publico quanto no suplementar e aponta para a
sobrecarga imposta aos pacientes, que precisam gerenciar fluxos
paralelos para nao interromper o cuidado.

O Censo evidencia fragilidades importantes no papel da Atencao
Basica como coordenadora do cuidado em Doenca Inflamatéria
Intestinal. Mais da metade dos respondentes (51,5%) relatou que
nao recebe apoio da Unidade Basica de Saude para conseguir
exames e medicamentos, ou que esse apoio ocorre apenas
ocasionalmente. Esse achado indica que a DIl ainda nao esta
plenamente incorporada as estratégias de cuidado as condi¢gdes
cronicas na Atencao Primaria, o que contribui para a

fragmentacao do cuidado, atrasos na realizacdao de exames e
maior dependéncia dos niveis secundario e terciario da atencdo a
saude.




Dificuldades
persistentes para
acesso a
medicamentos e
continuidade do
tratamento

A DIl impode
limitacoes
funcionais
continuas no
cotidiano

Impactos amplos
Nna vida produtiva,
social e
emocional

Deslocamentos
frequentes
revelam
desigualdades
territoriais no
acesso ao cuidado

As dificuldades para acessar medicamentos e manter o
tratamento adequado aparecem como um dos achados centrais
do Censo. Quase seis em cada dez participantes (59,7%)
afirmaram enfrentar dificuldades para conseguir medicamentos
ou dar continuidade ao tratamento prescrito. Esses obstaculos
incluem atrasos na liberagao, negativas administrativas,
necessidade de judicializagdo, deslocamentos frequentes e uso
de recursos financeiros préprios. Esse cenario evidencia
vulnerabilidades estruturais no acesso ao tratamento da DIl e
reforca o impacto dessas barreiras na estabilidade clinica e na
qualidade de vida dos pacientes.

Os dados do Censo ALEMDII 2025 mostram que a Doencga
Inflamatdria Intestinal exerce impacto funcional persistente na
vida cotidiana das pessoas acometidas. A grande maioria dos
respondentes (78,5%) relatou nao sentir energia e disposicao para
as atividades do dia a dia de forma consistente, ou sentir apenas
as vezes. Esse achado indica que as limitagdes associadas a DI
nao se restringem aos periodos de crise, mas fazem parte da
experiéncia cotidiana da doenca, afetando a capacidade de
trabalhar, estudar, manter compromissos sociais e realizar
atividades basicas, mesmo em fases de relativa estabilidade
clinica.

Os resultados do Censo evidenciam que a DIl impacta de forma
transversal diferentes dimensées da vida. A maioria dos
participantes relatou que a doenca ja atrapalhou o trabalho, os
estudos ou a manutencao de atividades regulares, aléem de
provocar faltas, cancelamento de compromissos e afastamentos.
Esses impactos se estendem a vida social, familiar e emocional,
contribuindo para isolamento, sofrimento psicolégico e
insegurangca quanto a permanéncia na vida produtiva. O
conjunto dos dados reforca que o impacto da DIl ultrapassa o
ambito clinico, assumindo carater social e socioecondmico
relevante.

Uma parcela significativa dos participantes relatou a necessidade
de se deslocar para outros municipios para acessar consultas,
exames ou tratamentos relacionados a DI, especialmente entre
residentes do interior. Entre aqueles que precisam viajar, apenas
uma minoria utiliza transporte disponibilizado pela prefeitura,
compativel com o Tratamento Fora do Domicilio (TFD). A maioria
recorre a meios proprios, transporte publico ou apoio familiar,
indicando barreiras de acesso, desconhecimento ou limitagao na
oferta desse servico. Esse achado evidencia o peso logistico e
financeiro imposto aos pacientes e reforca a centralidade do
territério como determinante do acesso ao cuidado.




Baixa
participacao
social contrasta
com alto
interesse em
engajamento

A ALEMDII como
principal espaco
de apoio,
informacao e
engajamento
coletivo

O Censo ALEMDII 2025 revela que o conhecimento e a
participacao das pessoas com Doenca Inflamatoéria Intestinal nos
espagos formais de decisao em saude ainda sdo limitados. A
maioria dos participantes relatou nao conhecer ou nunca ter tido
contato com instdncias como a CONITEC, a ANS ou outros
processos regulatorios relacionados a incorporagao de
medicamentos e formulacao de politicas publicas. Apenas 17,3%
afirmaram ja ter participado de consultas publicas, audiéncias ou
instdncias semelhantes. Em contraste, observa-se elevado
interesse em qualificacao para esse engajamento: 96,0% dos
respondentes demonstraram interesse em aprender mais sobre
como participar dessas decisdes, indicando que a baixa
participacao esta mais relacionada a falta de informacgao e acesso
do que a auséncia de interesse.

Diante do conhecimento limitado e da baixa participagcao das
pessoas com Doenca Inflamatoria Intestinal nos espagos formais
de decisao em saude, o Censo ALEMDII 2025 evidencia o papel
central da prépria ALEMDII como espago de apoio, informacdo e
engajamento coletivo. A elevada proporgcao de respondentes
interessados em receber conteudos educativos da associagao
(95,5%) e em se aproximar de forma mais ativa de suas iniciativas,
como o Paciente Navegador (36,4%), indica que a ALEMDII é
percebida como um canal acessivel para troca de informacodes,
fortalecimento do vinculo comunitario e construcao de
participagdo social. Esses dados reforcam o papel da ALEMDII
como ponte concreta entre a experiéncia vivida das pessoas com
DIl especialmente no interior e processos de mobilizacao,
advocacy e representacao
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Sindrome do Intestino Curto

Ao perceber o quanto a faléncia intestinal e a sindrome do intestino curto sao
desconhecidas pela comunidade de pacientes com DII, resolvemos desenvolver
uma serie de acoes que levam informacao aos pacientes.

Em sua missdo de informar, acolher e influenciar politicas inclusivas, a ALEMDII
criou este projeto para ampliar o conhecimento sobre a Sindrome do Intestino
Curto (SIC), uma condi¢do rara em que a pessoa perde grande parte do intestino
delgado e que afeta a absorcao de nutrientes e a saude dos pacientes.

Realizamos uma série de a¢des de comunicacado, sensibilizacdo e engajamento,
ampliando o alcance da informacdo e promovendo uma rede de apoio aos
pacientes com SIC.

ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

Publicac¢ao de Artigo Informativo sobre a SIC

Foi produzido e publicado no site da ALEMDII um artigo sobre a Sindrome do Intestino
Curto (SIC), com linguagem acessivel ao publico leigo, especialmente voltado para
pacientes e familiares.

#® Link :https:/alemdii.org.br/2025/06/23/sindrome-do-intestino-curto-sic/

Sindrome do Intestino Curto (SIC):

histérias reais, informacbes confiaveis e
um guia gratuito para pacientes e
familias

Sindrome do Intestino Curto (SIC):
histérias reais, informacdes confiaveis e um
guia gratuito para pacientes e familias
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ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

Campanha nas redes sociais - Série de 6 publica¢des

Foram criados e divulgados 6 posts informativos nas redes sociais da ALEMDII, com
foco em ampliar a conscientizacdo sobre a SIC. Os conteuidos foram planejados para
facilitar a compreensao e estimular o engajamento da audiéncia digital.

# Link: https:/www.instagram.com/alemdii/
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ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

Elaboraciao e Distribuicdo de Cartilha Informativa

Uma cartilha educativa sobre a Sindrome do Intestino Curto foi desenvolvida com
linguagem acessivel e visual atrativo. O material foi disponibilizado em dois formatos:

Digital: Publicada no site da ALEMDII para download gratuito.
Impresso: Distribuida para diversas regides do Brasil, ampliando o alcance da
informagao em nivel nacional.

# Link de acesso da cartilha:
https://alemdii.org.br/wp-content/uploads/2025/06/CARTILHA-ALEMDII.pdf

Sindrome
do Intestino
Curto (SIC):



https://alemdii.org.br/wp-content/uploads/2025/06/CARTILHA-ALEMDII.pdf
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SIC em movimento

A Faléncia Intestinal é uma condi¢do rara e grave que compromete a absorc¢ao de
nutrientes, tornando necessaria a nutricdo parenteral, realizada por meio de
bombas de infusdo. Na pratica, criancas e adultos que convivem com essa
condicdo tornam-se eletrodependentes, permanecendo conectados a
equipamentos elétricos por muitas horas ao dia. Essa rotina limita a mobilidade,
intensifica o isolamento social e sobrecarrega as familias, que ja enfrentam altos
custos com cuidados especializados.

Nesse contexto, a OutCare surge como uma solu¢dao inovadora: uma estacao
movel eletroindependente que permite o transporte seguro dos equipamentos de
nutricdo parenteral, promovendo mais liberdade, autonomia e dignidade aos
pacientes e suas familias. No entanto, as condi¢des financeiras tornam inviavel a
aquisicao desse recurso de forma autOnoma, o que refor¢ca a importancia de
iniciativas de apoio e doacao.

Em 2025, a ALEMDII realizou o projeto “SIC em Movimento - OutCare”, em
parceria com a OutCare, com investimento da B3 Social, mediag¢do técnica do
Instituto Phi e do Club Club Athletico Paulistano.

Com o financiamento da B3, foram adquiridas e entregues 3 mochilas OutCare a
pacientes adultos, com adaptacdo personalizada conduzida pela fundadora da
Outcare, Aline Bertolozzi, respeitando a realidade de cada beneficiario. A acao
contou com o apoio do Hospital das Clinicas, em Sao Paulo.

Ja com o aporte financeiro do Club Athletico Paulistano realizamos a doag¢ao de
mochilas OutCare para 10 crianc¢as com faléncia intestinal, beneficiando familias
de diferentes regides do Brasil. A entrega ocorreu em dezembro, durante uma
cerimOnia presencial realizada no clube, em Sdo Paulo, com a presenca de Aline
Bertolozzi, reforcando o compromisso com ag¢des de impacto social na area da
saude.



FOTOS

FINANCIAMENTO B3

Entrega da mochila para paciente, com apoio da
equipe do HCFMUSP.

Entrega da mochila para
paciente.

Entrega da mochila para paciente, em Brasilia.
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FINANCIAMENTO CLUB ATHLETICO
PAULISTANO




Aléem do interior,
Estivemos em grandes
centros

Além de aprender, somos escuta.
Alem de ocupar espacos, somos impacto.



4 anos de parceria:
Unicamp e ALEMDII

Em 2020, durante a pandemia e sentindo o impacto sobre a ciéncia que
estavamos passando surgiu a vontade de contribuir com a ciencia e
principalmente com uma causa que realmente nos beneficiasse.

Foi através desta vontade de conhecer o que a ciéncia tem estudado por noés e
o desejo de contribuir com estes estudos, que surgiu uma parceria pioneira
no Brasil. Uma Organizacdo da Sociedade Civil incentivando a ciencia e
aproximando da sociedade.

Assim surgiu o convenio ALEMDII / LabDII (Laboratério de investigacdao em
Doencas Inflamatérias Intestinais) da Unicamp. Uma Parceria de Extensdo do
tipo Acordo de Cooperacgdo. com forte impacto na divulgacédo cientifica e na
aproximacao da universidade a sociedade.

Com linguagem adaptada para os pacientes, os pesquisadores do LabDII
apresentam os estudos para a sociedade e esta tem a oportunidade de além de
conhecer, contribuir com a ciéncia e através da doag¢do de recursos
financeiros ao labDII através do convenio assinado pela ALEMDII e Unicamp.

Em 2025, nossa live aconteceu como encerramento do Maio Roxo.
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https://www.youtube.com/watch?v=OScAfAdqE_Q&t=22s

4 ANOS DE PARCERIA:
Unicamp e ALEMDII

Em agosto, a ALEMDII teve a honra de participar de uma celebrag¢ao especial
na UNICAMP: os 4 anos de parceria entre nossa associacao e o Laboratorio
de Investigacio em Doencas Inflamatoérias Intestinais (LabDII), da
Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM).

O evento reuniu autoridades académicas, pesquisadores, pacientes e
representantes das instituicdes parceiras, em um momento de troca e
reconhecimento.

Durante a programacao, Alessandra Souza, diretora cientifica da ALEMDII,
abordou o tema Letramento em Saude, enquanto Julia Gongalves Araujo Assis,
presidente da associacado, trouxe a perspectiva dos pacientes e destacou a
importancia do apoio mutuo.

Essa celebracao nao foi somente sobre ciéncia, mas sobre pessoas. Sobre a
conexdo entre pesquisa e vida real. Sobre a certeza de que, quando
caminhamos juntos, conseguimos transformar desafios em conquistas e
informac¢ao em qualidade de vida.

Inflamatérias inte:
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Particpacao em Eventos
Nacionais

1" CONECTA SAUDE 4
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Em fevereiro, participamos do 1° Conecta
Saude- Intercambio Brasileiro de
experiéncias entre associacodes de
pacientes promovido pelo instituto Unidos
pela Vida

» | AVALIAGAQ

DE TECNOLOGIAS

EM SAUDE
PRUDOENCAS RARAS

Em fevereiro, participamos do 3° Férum
Brasileiro de Avaliacao de Tecnologias em
Saude para Doenc¢as Raras.

----------------
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Participacdo no Programa de Aceleracao Social (PAS), promovido pela
Johnson & Johnson

Palestra sobre DII na atencdo basica em Caratinga, grupo de convivencia da
ESF Santa Zita.



Em setembro de 2025, Julia Assis palestrou no evento Entre Raras e Rins,
promovido pela Novartis para associa¢gdes de pacientes de doencgas renais e
doencas raras. Com o objetivo de inspirar as associa¢gdes presentes, Julia foi
convidada a compartilhar a histéoria da ALEMDII e mostrar como a unido de
pacientes, familiares e profissionais de satde podem inspirar outras jornadas
e contribuir para a defesa de avanc¢os nos tratamentos e na qualidade de vida
de quem convive com diferentes patologias.
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Inflamotérias Intestinais

Também em setembro, a ALEMDII marcou presenca no IX FOPADII — Férum
de Pacientes com Doencas Inflamatérias Intestinais e no curso de
capacitacao em DII — realizados no Rio de Janeiro

Representando a ALEMDII, Julia Assis palestrou sobre a importancia das
associacgdes e Alessandra Souza, diretora cientifica, compartilhou sobre formas
de como buscar ajuda quando faltar o medicamento.



Em agosto, participamos da 62 edicao
do SEBRADII — Semana Brasileira de
Doencas Inflamatérias Intestinais, em
Campinas (SP).

Em novembro de 2025, participamos do 14° Congresso Brasileiro
de Saude Coletiva em Brasilia/DF



Participacao em Eventos
Internacionais
19° Forum Alianza Latina

Em marcgo, a ALEMDII esteve presente em San José, Costa Rica, participando
do 19° Férum Alianza Latina, um dos principais encontros da América Latina
dedicados ao fortalecimento das associa¢des de pacientes e das organizacgdes
do terceiro setor da saude.

A participacdo da ALEMDII neste espaco internacional, do qual a associacao é
membro desde 2017, representa nao apenas um reconhecimento institucional,
mas, sobretudo, o compromisso continuo com a defesa dos direitos e das
necessidades de milhares de pacientes no Brasil.

A presenca da entidade no férum reafirma sua insercdo no cenario
internacional e amplia sua visibilidade, fortalecendo o intercambio de
experiéncias, conhecimentos e boas praticas com outras organizagdes da
regido. Os aprendizados adquiridos ao longo do evento contribuirao
diretamente para o aprimoramento das ag¢des desenvolvidas junto a
comunidade atendida pela ALEMDII.

A troca com outras associagdes e o contato com diferentes experiéncias de
atuacao reforcam a importancia da cooperacdo internacional e evidenciam
que a luta por uma saude mais justa, equitativa e humanizada ultrapassa
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Forum Latino-Americano sobre Doencas
Inflamatorias Cronicas (Out/2025)

Em 2025, a ALEMDII esteve presente no Férum Latino-Americano sobre
Doencas Inflamatoérias CrOnicas, no Rio de Janeiro. O evento reuniu liderancas
de associagdes de pacientes, profissionais de saude e formuladores de
politicas publicas de paises como Argentina, Chile, Panama, México, Uruguai,
Costa Rica, Paraguai, Colombia e Brasil para discutir estratégias que ajudem
0s pacientes a atingirem a remissdo de diversas doencas inflamatdrias
crOnicas, entre elas a Doenc¢a de Crohn e a Retocolite Ulcerativa.

As liderancas da ALEMDII, Julia Assis e Alessandra Souza, participaram do
painel de gastroenterologia, representando a perspectiva dos pacientes no
acesso ao diagnostico e tratamento das DII.

Ambas destacaram barreiras regionais de acesso, a falta de especialistas
capacitados e a necessidade de producao de evidéncias proprias pelas
organizac¢des de pacientes para subsidiar politicas publicas. Suas intervencdes
enfatizaram o papel da sociedade civil organizada como parceira estratégica
dos governos e da comunidade cientifica na busca pela remisséao.
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Por que temos que continuar

O Impacto das Midias Sociais na Comportamento do Paciente

Com a presenga onipresente de smartphones, tablets e computadores, é
inegavel o enorme impacto das midias sociais na motivacao dos pacientes.

Por essa razdo, adaptamo-nos e comecamos a utilizar plataformas digitais
para empoderar, educar, conscientizar e atualizar todos os Stakeholders.

No entanto, a simples presenca online nao é suficiente. Precisamos:

e Gerar identificacao
o Engajar
e Informar de forma clara os pacientes, utilizando uma linguagem
acessivel e empatica, sem perder a seriedade e a base cientifica dos
conteudos compartilhados.
Por isso, estamos comprometidos com o letramento em saude, escrevendo
de maneira que o paciente compreenda, ampliando a comunica¢do e o
empoderamento.

A cada periodo, reunimos mais informac¢des sobre o comportamento
online do nosso publico-alvo e utilizamos esses dados para criar
conteudos relevantes, formatados de acordo com esse comportamento, a
fim de aumentar a acessibilidade.

Por isso, todo o conteudo seréa reestruturado - incluindo textos baseados
em palestras, publicacdes individuais e a criagdo de cortes dessas
palestras - para alcangar os diferentes publicos que necessitam de mais
conhecimento em DII.



Agradecimentos

Estamos empenhados em promover a conscientizacdo e oferecer suporte
adequado a todos os pacientes, garantindo que tenham acesso a
informacdes precisas e tratamentos de qualidade.

A colaboracdo de cada um é fundamental para o sucesso das nossas
iniciativas, e juntos, podemos fazer a diferenca na vida de muitos.
Continuaremos a trabalhar arduamente para expandir nosso alcance e
impacto, sempre com o compromisso de melhorar a satide e o bem-estar
da comunidade.

Este é um trabalho continuo.

Agradecemos o apoio e a confian¢a de todos os parceiros, voluntarios e
dos nossos patrocinadores para a realizacdo das nossas a¢des que, com
certeza, irdao beneficiar milhares de pessoas com suspeita e com o
diagnostico das Doencas Inflamatorias Intestinais.

Além de ciéncia, empatia.
Além de perguntas, escuta.
Além de DII, vida.

A ALEMDII nasceu para estar onde ninguém estava.
Para transformar a dor invisivel em cuidado visivel
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Além de um nome, somos propasito.
Alem de associacao, somos comunidade.
Além de cuidar,damos voz.



