INFORME ABNMO

Edicdao 2025.1

Feira de Santana, BA - 15 de julho de 2025 | Boletim informativo com as principais agdes da ABNMO

ABNMO INCENTIVA
PARTICIPAGAO SOCIAL PARA
INCORPORAGAO DO
SATRALIZUMABE

Os primeiros meses do ano foram marcados pelo

incentivo & participagdo social na Consulta Publica
Conitec/SECTICS n° 01/2025 - Satralizumabe
para o tratamento de pacientes com disturbio do
espectro da neuromielite éptica.

A Associag@o Brasileira de Neuromielite Optica
(ABNMO) fez agdes de comunicagdo para divulgar
a pauta, em colaboragdo com a NMO Brasil. Ao
todo, foram 894 contribui¢des.
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Avaliacho de Tecnologias em Salde no
Brasil

ABNMO
NA ALESP

A presidente da
ABNMO, Cleide
Lima, fez uma fala
importante no
Semindrio sobre
Doengas Raras da
ALESP, em
fevereiro.

Ela mostrou alguns
dados sobre salde
mental e
empregabilidade
de pessoas com
NMO e suas
familias.

Pessoas com Neuromielite Optica
(NMO) enfrentam desafios fisicos,
profissionais e emocionais.

A ABNMO, em parceria com a NMO Brasil,
promoveu o evento Dialogos NMO em fevereiro.
Este foi um espago para didlogo e aprendizado
sobre tecnologios em saude, com especialistas,
pacientes e tomadores de decisdo.

Esta a¢do também debateu a consulta publica em
vigor, com o objetivo de dialogar sobre o impacto
de tecnologias no tratamento da NMO. Ao todo,
foram 124 inscritos, uma média de 59 conexdes
simultaneas na transmissdo e um pico de
audiéncia de 69 pessoas.
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MARGO VERDE 2025
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Marco é o més de conscientizagdo sobre a
Neuromielite Optica, marcado pelo dia 27. Neste
periodo, a ABNMO promove uma série de eventos pelo
Brasil por meio da campanha CONEXOES VERDES.

No Margo Verde 2025, estivemos presencialmente com
mobilizagdes em Salvador, Porto Alegre, Fortaleza,
Campina Grande, Jodo Pessoa, Florianépolis, Belém,
Natal, Imperatriz, S&o Paulo, Maceid, Aracaju e Volta
Redonda com a campanha LIGAGCOES QUE CUIDAM
- ABRACE.

A frase simboliza a esséncia do movimento: a conexdo
entre pessoas e instituigdes, o suporte mutuo e a
importéncia da empatia na jornada daqueles que
conyivem com a Neuromielite Optica (NMO).

No Instagram, foram 53 publicacées
especiais de Marco Verde no feed - 3I
delas préprias da ABNMO. Sé por essa rede
social e de forma orgdnica, foram:

+ de 150 mil impressdes totais

+ 60 mil de alcance total

Elaboramos. um midia kit da campanha e
tivemos interseccoes com a imprensa, por
meio de rddio e TV. Além disso, a ABNMO
contfou com a parceria de diferentes
associacdes, profissionais de saude, ativistas
da saude, influenciadores digitais e pacientes
da nossa comunidade.

Conexoes




MARGO VERDE 2025

| Seminario Multidisciplinar de Neuromielite Optica e
Outras Doencas Raras em Salvador
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A ABNMO promoveu o | Seminario Multidisciplinar
de Neuromielite épfica e Outras Doencas Raras
no dia 27 de marco de 2025, em Salvador (BA). Em
parceria com a Diretoria de Politicas Publicas para
Pessoas com Deficiéncia de Salvador e a Faculdade
Anhanguera, o evento reuniu pacientes, familiares,
profissionais da saude, representantes do poder
publico e associagdes da sociedade civil para
discutir os desafios enfrentados pelas pessoas
diagnosticadas com Neuromielite Optica (NMO) e
outras doencas raras e as estratégias para ampliar
o acesso a tratamentos e suporte especializado.

No semindrio, a programagdo foi dividida entre
palestras, painéis e rodas de conversa. Na parte da
manhd, debateu-se a importéncia da abordagem
multidisciplinar no tratamento das doencas raras.
Além disso, houve um painel sobre os servigos
oferecidos pelo municipio e pelo estado da Bahia
para esse publico.

J& no periodo da tarde, abordou-se os desafios
enfrentados pelos pacientes raros em Salvador, com
a participagdo de representantes de associacdes,
profissionais da saude e autoridades locais.

Ainda houve uma exposi¢cdo sobre doengas raras,
venda de produtos de economia criativa (feitos por
mulheres negras e PCDs) e exposi¢c&o de artes de
pessoas com NMO.

Confira os participantes do semindrio:

* Cleide Lima - presidente da ABNMO;

* Daiane Pina (Diretoria de Politicas Publicas para
Pessoas com Deficiéncia de Salvador);

* Maria Alcina - Diretoria de Atenc¢do Especial da
SESAB - Secretaria de Saude do Estado da
Bahia;

* Dr° Bruno Bacelar - Neurologista e Presidente da
ABN - Sociedade de Neurologia da Bahig;

e Cleise Fernandes - Diretora da Anhanguera
Salvador Iguatemi;

* Mauro Monteiro Aratjo - Diretor da Faculdade
Unime Anhanguera - Campus Shopping Paralela;

e Dr.° Thiago Fukuda - Médico Neurologista do
HUPES e responsdvel pelo setor de
Neuroimunologia;

* Juliana Almeida - Fisioterapeuta Neurofuncional,
coordenadora do cientifico da ABNMO;

* Wedson Santos - Psicoterapeuta da Comunidade
NMO;

* Movimento Baiano de Nanismo - [talo Tim e Aline
Carla Polti;

* EM - Associagd@o Esperanca Multipla - Bahia -
Polly Reis;

e ABRACE - Associagdo Baiona de Pessoas
Reumdticas, Afiliados, Colaboradores e
Entusiastas - Verena Loureiro;

e ABADEF - Associagdo Baiana de Deficientes
Fisicos - Silvanete;

e Adriana Ramos - Assistente Social, especialista
em Gestdo Publica e Servigos de Saude;

e Advogado Fillipo, voltado a Pessoas com
Deficiéncia e ao combate d&s injustigas sociais
ligadas aos beneficios no INSS.

* Marcos Gémeos - presidente do
Estadual de Saude - CES.

Conselho

Foram 128 inscritos no seminario.

Em breve, trechos do semindrio no YouTube da ABNMO.

Conexoes

Verdes
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ABNMO REPRESENTADA
EM EVENTO DA ABADEF

Semindrio

promovido  pela
Baiana de Deficientes Fisicos no dia 15 de
maio de 2025 teve como objetivo debater a
incluséo das pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho.

Associagdio

Gabriela  Macedo, representante  da
ABNMO, estd ao lado de Tatiana Velloso -
primeira dama do estado da Bahia e
Professora da Universidade Federal do
Recédncavo da Bahia (UFRB, do Centro de
Ciéncia e Tecnologia em Energia e
Sustentabilidade - CETENS), e de
Francineide, representante do  Férum
Baiano de pessoas cegas e de baixa visdo.

CONSULTA PUBLICAE
RECOMENDAGCAO FAVORAVEL
DO TESTE DE ANTICORPOS
ANTI-AQUAPORINA 4

~y
Conitec RECOMENDA incorporacéo do exame
de anticorpos anti-aquaporina 4.

Mas e agora?

Entenda o que a recomendacdo representa
e quais sdo 0s proximos passos até que esse
teste chegue ao SUS

A ABNMO elaborou publicagdes no estilo tutorial e
em parceria  com médicos neurologistas e
influenciadores  digitais  para  incentivar  «
participagdo da populagdo na Consulta Publica
Conitec/SECTICS n° 15/2025 - aberta de 25/03 a
14/04. Ao todo, foram 277 contribuicées.

ATS para todos

Um quia rapido sobre como sua Ser Ponfe
participagao pode ajudar nas decisoes
- o
em saiide. para unidos
sermos

mais fortes.
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ABNMO NOTICIA
ELABORACAO DO PCDT
DE NMO

A ABNMO foi a primeira organizagdo a
noticiar a elabora¢do do PCDT de NMO. Em 21
de maio de 2025, publicamos um video da
presidente da Associa¢do, Cleide Lima,
anunciando a novidade e explicando a
importdncia  da  medida. O  conteudo
ultrapassou, organicamente, 13 mil
visualizacdes.

Ainda pelo Instagram, a ABNMO publicou um
carrossel informativo sobre o que é o PCDT e
quais seriam os proximos passos até a
incorporagdo definitiva. O post publicado em
22 de maio tem mais de 19 mil visualiza¢des.

ABNMO TEM RECORDE DE
ENGAJAMENTO NO

PARA NMO! INSTAGRAM

Video especial de a
Dia Mundial de oy
Conscientizagdo @ %

sobre a Esclerose

0290 f‘iﬁﬁg Multipla (30 de ®  DIAMUNDIALDA

el maio) ultrapassa )
marca, ESCLEROSE
organicamente, de . MULTIPI_A

e S V. (EM)

A presidente da ABNMO, Cleide Lima,
participou de uma live da Esclerose Mdltipla
Brasi. Com a mediagdo do médico
neurologista Rodrigo Kleinpaul, a
representante da Associagdo compartilhou
também a experiéncia enquanto paciente de

Diferencas e semelhancas
entra EM & NMOSD ® NMO.

LIVEREVIEBRASIL

Amanha 27 de maio | 20:00hs 090
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ABNMO ULTRAPASSA MARCA
DE 3.000 SEGUIDORES NO
INSTAGRAM EM JUNHO

Ja conferi
o"’p%‘;?fgf? ABNMO - Associagdo Brasileira de
Neuromielite Optica (NMOSD)
090
N 465 3.029 321
ABNMO posts  seguidores seguindo

Organizacao nao governamental (ONG)

A 1° Associacéo do Brasil focada em defender a NMO/
NMOSD.

Apoio multiprofissional para pacientes e suas familias.
Apoie ¥

A Associagdo Brasileira de Neuromielite Optica
(ABNMO) se dedicou a debater temas sobre a
causa PCD, principalmente acerca do capacitismo
e do Simbolo Internacional de Acessibilidade - que
serd adotado pelo Brasil.

A nova resolugdo aprovada para Doengas Raras,
na Assembleia Mundial de Saulde, também foi
divulgada. Além disso, conversamos sobre a
centralidade do paciente (paciente protagonista).

. CATALOGAGAO
NACIONAL DA
ABNMO CHEGA
AOS 270
RESPONDENTES
VALIDADOS

A Associagdo passou a realizar uma busca ativa de
pacientes nas redes sociais em maio de 2025, por
meio de interagdes inéditas com os seguidores.
Com os resultados, a equipe pretende continuar
com essa estratégia para alcangar mais pessoas.

Em 2025.2
Novas turmas do Programa
Viver Melhor

Acompanhe a Comunidade NMO. 000
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26TH

ANNUAL
MEETING

MS and NMOSD in The WORLD
JUNE II-14, 2025
SAO PAULO, SP - BRAZIL
e B B
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ABNMO NO BCTRIMS

A ABNMO esteve no 26° Congresso Brasileiro de
Esclerose Mltipla e Neuromielite Optica, ocorrido
entre os dias 11 e 14 de junho em S&o Paulo.

No estande da Associagdo, havia panfletos
informativos sobre a Neuromielite Op’ricc, a
Catalogagdo Nacional e os programas oferecidos.
A equipe também distribuiu brindes e preparou
com muito carinho nossa tradicional Cocadinha
da Bahia.

ATOR FELIPE SIMAS
COMENTA SOBRE NMO

O ator Felipe Simas publicou
um video sobre a
Neuromielite Optica pelo
préprio perfil no Instagram,
no dia 22 de junho. Esse
contetdo se tratou de uma
campanha patrocinada em
prol da conscientizagdo
sobre a doenga, ndo de um
relato pessoal de
diagndstico.

O ator Felipe Simas TEM ou
O tem Neuromielite Optica?

No entanto, muitos seguidores ficaram confusos
com a informag&o de que o ator teve uma neurite
Sptica (e ndo a NMOSD). Por isso, como parte do
trabalho de educac@o continuada nas redes
sociais, a ABNMO publicou um video explicando
que se fratava de apenas um dos sintomas da
doenca e que ainda n&o se sabe o diagnédstico de
Simas.
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