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Termos e Abreviaturas

Abreviaturas/Termos
CCA

DNM

ELA

MEDIF

MOVELA

OSCIP

PIMN

Descricéo

Centro de Convivéncia e Apoio aos Pacientes com DNM/ELA
Doencgas Neuromusculares

Esclerose Lateral Amiotréfica

Medical Information Form (Formulario de Informag6es Médicas)
Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com ELA
Organizacao da Sociedade Civil de Interesse Publico

Projeto de Integragdo Mundial Neuromuscular
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Informacdes do Projeto

1. Titulo

Integrag&o Mundial Neuromuscular (IMN).

2. Area/Tema

Pesquisa cientifica de terapias para a cura ou tratamento de Doencas Neuromusculares (DNM),
particularmente a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), e assisténcia social de elevado nivel aos
pacientes destas doencgas.

3. Resumo

O desenvolvimento de projetos clinicos multicéntricos nacionais e multinacionais, bem como o
compartilhamento de informag8es cientificas e tecnolégicas, é imprescindivel para que os pacientes
de DNM/ELA se beneficiem de novas descobertas. O desafio € manter ou resgatar a dignidade dos
pacientes, estimulando a producdo intelectual, oferecendo medidas educacionais a respeito dessas
doencas, suas repercussdes e abordagens com base nas evidéncias cientificas atuais e disponiveis
no mundo, assim como estender a sobrevida desses pacientes com qualidade.

4. Justificativa

A insercdo dos doentes com diferentes perfis clinicos e aspectos regionais particularizados, nos
estudos clinicos com abrangéncia internacional, indica o caminho para a antecipacao da solucdo dos
problemas e a cura das DNM/ELA (Cf. Annual Alliance Meeting and International Symposium on
ALS/MND).

Em face do pouco ou nenhum conhecimento sobre as DNM/ELA, ainda existente entre o0s
profissionais da medicina, as autoridades governamentais do setor de salde e a populacdo em geral,
urge que sejam tomadas iniciativas no sentido de se dar maior visibilidade as terriveis consequéncias
provocadas pelas DNM/ELA no ser humano e de se sensibilizar os governantes a tomarem acgdes
efetivas para o atendimento aos pacientes dessas moléstias, a fim de que estes possam ser
adequadamente tratados com medicamentos e terapias eficazes, assim como bem assistidos em seu
convivio social.

5. Objetivo

1- Promover a implantacdo de Centros de Convivéncia e Apoio aos Pacientes com DNM/ELA (CCA)
nas capitais brasileiras e em outras cidades.

2- Mapear os pacientes de DNM/ELA mediante uso de pagina eletrénica na internet, com vistas a
apoia-los por meio de orientag@es e outras informacgdes relevantes.

3- Estabelecer parcerias e integracdo com Centros de Exceléncia na Pesquisa e Assisténcia em
DNM/ELA no exterior, para a atualizagdo permanente de conhecimentos sobre tais doencas e
fomento a estudos multinacionais com a participacdo de pesquisadores e pacientes brasileiros.

4- Buscar a transferéncia de tecnologia atualizada para a antecipacdo do diagndstico clinico e
molecular, bem como para a promo¢do da reabilitagdo e melhoria da qualidade de vida dos
portadores de DNM/ELA.

5- Promover a implantacdo da Rede Nacional de Apoio aos Pacientes de DNM/ELA, com vistas a
discutir e divulgar os avancos das pesquisas, dos diagndsticos, tratamentos e processos de
reabilitacéo.

6- Propor a criacdo de politicas publicas para o avango de pesquisas inovadoras e a assisténcia aos
portadores de DNM/ELA.

7- Propor a criacdo de Fundo de apoio as pesquisas de medicamentos e terapias para a cura de
DNM/ELA, e assisténcia aos pacientes dessas doencas.

8- Promover a realizagdo de eventos para debates e integragdo dos profissionais, pacientes,
familiares e cuidadores.

Pagina 7 de 13



6. Vantagens Competitivas

Este projeto possui o diferencial de buscar a sinergia, em ambito mundial, entre instituicbes
governamentais e civis de pesquisas béasica e aplicada na area de DNM/ELA, associagfes e centros
de apoio aos pacientes, instituicdes de ensino e orgdos de fomento a pesquisas. Neste sentido,
avalia-se que a mola propulsora deste Projeto é a sensibilizacdo — naturalmente, a resposta positiva
ndo depende apenas da sensibilizacdo -- das autoridades governamentais, das empresas do setor de
medicamentos e de equipamentos medicinais, do Brasil e do exterior, para a necessidade de apoio
tempestivo aos pacientes de DNM/ELA.

O projeto de Integracdo Mundial Neuromuscular (PIMN) é inédito e visa a otimizar as a¢fes de luta
contra as DNM/ELA em curso no Brasil e no exterior, bem como, principalmente, encurtar os prazos
de respostas eficientes e eficazes da medicina hodierna aos pacientes que tanto sofrem com
DNM/ELA, seus familiares e cuidadores.

7. Escopo do Produto / Projeto

7.1. Escopo do Produto/Servico

A criacdo de Organizacdo da Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIP) com a finalidade de
coordenar e buscar o fomento as pesquisas basica e aplicada voltadas para DNM/ELA, promover a
colaboracdo entre as associacdes de apoio aos pacientes dessas doencas, e estabelecer parcerias
entre instituicdes brasileiras e internacionais afins.

A criacdo de Fundo nacional de apoio as pesquisas de medicamentos e terapias para a cura de
DNM/ELA, e assisténcia aos pacientes dessas doencas.

A criacdo de Fundo internacional de apoio as pesquisas de medicamentos e terapias para a cura de
DNM/ELA, e assisténcia aos pacientes dessas doencas.

7.2. Escopo do Projeto

Integracdo das pesquisas béasica e aplicada direcionadas para a cura ou tratamento das DNM/ELA, e
compartilhamento das terapias modernas para a assisténcia aos pacientes.

8. Premissas e Restricfes

8.1. Premissas

- Se as autoridades governamentais forem efetivamente sensibilizadas e responderem positivamente
a proposta de criacdo de OSCIP (ou outra instituicdo do Terceiro Setor) para cuidar dos assuntos
atinentes a DNM/ELA, estima-se que a integrac@o em ambito nacional prevista neste projeto, devera
estar concluida até o final de 2020;

- Supondo a efetuac@o da premissa anterior, avalia-se que a integracdo em ambito internacional
prevista neste projeto, devera estar concluida até o final de 2022;

8.2. Restri¢cdes

Caso a OSCIP (ou outra instituicdo do Terceiro Setor) ndo venha a ser constituida, os resultados do
PIMN ficardo seriamente comprometidos, devido a inexisténcia de um ente representativo de
abrangéncia nacional, com a necessaria competéncia e suficiente capacidade operacional para
materializar as inimeras e importantes providéncias que advirdo do desenvolvimento deste Projeto.

9. Descricao da Metodologia

Depois de concluidas as etapas de sensibilizacdo de autoridades governamentais e de empresas do
setor de medicamentos e de equipamentos medicinais, serdo buscadas a criagdo da OSCIP (ou outra
instituicdo do Terceiro Setor); a conclusdo da implantagdo do CCA em Brasilia; a criacdo de CCA em
outras cidades; a sinergia entre as instituicdes de pesquisa basica e aplicada, e entre as associacdes
de apoio aos pacientes; a criacdo de Fundo nacional de apoio as pesquisas de medicamentos e
terapias para a cura de DNM/ELA, e assisténcia aos pacientes dessas doencas; a integracao desses
entes aos seus congéneres internacionais; e criagdo de Fundo internacional de apoio as pesquisas
de medicamentos e terapias para a cura de DNM/ELA, e assisténcia aos pacientes dessas doencas.
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10. Organizacao do Projeto

Projeto de
Integrag&o Mundial
Neuromuscular

(PIMN)
[ 1
Associacdes de Centros de Fundos de Apoio a
Apoio a Pacientes Exceléncia em Pesquisas em
de DNM/ELA Pesquisa de DNM/ELA
DNM/ELA
11. Equipe
Nome Vinculo Perfil Responsabilidade Observacéao
. Presidente da | Paciente de ELA e | | .
Sthanley Abdéao ABLE criador do GCA. Lider do PIMN
. Integrante da | Professor  Doutor | Coordenador do
Gerson Chadi ABLE Neurologista Projeto ELA Brasil
Presidente do .
Jorge Melo MOVELA Paciente de ELA Integrante do PIMN
. Integrante da Cuidador de
Gilmar Barbosa ABLE paciente de ELA Integrante do PIMN
Amarildo Souza Integrante da Integrante do PIMN EUA
ABLE
12.Macro-atividades
Integracéo Mundial
Neuromuscular
1
Parcerias entre os Criacdo de Fundo
IMN — Etapa Brasil entes da IMN/Brasil Internacional para
e entes congéneres Pesquisa da Cura e
internacionais Apoio aos Pacientes
de DNM/ELA
13. Fontes de Recursos Financeiros
Fonte Descricéo Valor (R$) Condicgbes de aporte Contato

A serem definidas
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14. Relac&o dos Recursos Necessarios

14.1 Implantagdo e manutencgdo inicial do CCA
Justificativa

O paciente ou familiar que recebe o diagnéstico de DNM/ELA sente-se totalmente desamparado e
inseguro pela falta de informacdes sobre como lidar com a doenga. Este é um importante fator de
exclusdo social da pessoa acometida pela doenca, que Ihe causa medo, ansiedade, depressédo e
perda da qualidade de vida. O CCA tem as finalidades principais de permitir a interacdo dos
pacientes, independente de seus respectivos estados de sadde e manter os profissionais de salde,
pacientes e familiares atualizados sobre assuntos referentes a DNM/ELA, em desenvolvimento no
mundo, objetivos estes alinhados ao Projeto IMN.

O Centro contara com o apoio profissional de 01 (um) médico neurologista, 01 (um) assistente social,
01 (um) psicologo, 03 (trés) fisioterapeutas, 01 (um) terapeuta ocupacional, 01 (um) fonoaudidlogo,
02 (dois) nutricionistas, 01 (um) odontologista, 01 (um) enfermeiro, 01 (um) advogado e 01 (uma)
secretdria e disponibilizara servico de transporte com adaptacéo adequada para apoio aos pacientes.

Em relagdo ao espaco fisico, serdo necessarias salas para os consultérios interdisciplinares, para as
avaliacdes e atendimento, quando necessario, com equipamentos especificos para cada area de
atuacdo. Atividades sociais e culturais serdo promovidas no sentido de melhorar a qualidade de vida
dos envolvidos, a fim de evitar que as condi¢bes desfavoraveis impostas pela doenca impecam de
vislumbre de sonhos e objetivos de vida. Para isso, serdo realizadas atividades em grupo conduzidas
por psicélogo(a), com a participacéo de outros profissionais da medicina.

O CCA buscara aproximacao efetiva aos servicos publicos de saude que podem oferecer o
diagnéstico e tratamentos de média e alta complexidade para, como intermediador, facilitar o acesso
dos pacientes a esses servi¢os, antes que as complicaces da doenca se manifestem, ou seja, o foco
sera investir em medidas de prevencao, tais como a realizacdo de gastrostomia, traqueostomia, bem
como determinadas intervencdes médico-cirirgicas.

O CCA objetiva iniciar com o apoio e acompanhamento a 50 (cinquenta) pacientes, no primeiro ano,
com fluxo de admissdo presumivel de acordo com as necessidades dos pacientes e agenda dos
profissionais.

ltem un | Valor unitério Valor total

[R$] [R$]

aicsr:;éria (salério, alimentacéo, passagem e encargos) — 12 01 2.800.00 33.600,00
mZtsc()ar;sta (salério, alimentagdo, passagem e encargos) - 12 01 2.800.00 33.600,00
Computador para a secretaria 01 1.500,00 1.500,00
Espirbmetro 01 15.000,00 15.000,00
BIPAP 05 12.000,00 | 60.000,00
Ressuscitador manual (ambu) 10 250,00 2.500,00
Interfaces para ventilagdo ndo invasiva (facial) 06 600,00 3.600,00
Interfaces para ventilagdo ndo invasiva (nasal) 06 600,00 3.600,00
Interfaces para ventilagdo ndo invasiva (peca bucal) 10 80,00 800,00
Traqueias (circuito) 10 70,00 700,00
Bocal para exercicios de capacidade de insuflacdo méxima 20 20,00 400,00
Clipe nasal 50 10,00 500,00
Manuovacuémetro 01 3.000,00 3.000,00
Maca fisioterapia 04 400,00 1.600,00
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Andador 04 250,00 1.000,00
Muleta canadense 03 500,00 1.500,00
Bengala 05 200,00 1.000,00
Cadeira de rodas manual 03 1.500,00 4.500,00
Cadeira de banho 03 250,00 750,00
Mesa de escritorio 02 500,00 1.000,00
Suplementos de escritdrio 12 100,00 1.200,00
Cadeira 10 120,00 1.200,00
Sofa 01 1.200,00 1.200,00
Armario escritério 04 500,00 2.000,00
Locagédo espago — 12 meses 01 3.500,00 42.000,00
Filtro 01 350,00 350,00
Geladeira 01 1.000,00 1.000,00
Mesa de refeicdes 01 1.500,00 1.500,00
Veiculo para apoio ao centro e dos pacientes 01 30.000,00 30.000,00

Custo total para a implantacdo do CCA - 250.600,00

14.2 Parcerias com Centros de Exceléncia no exterior, Comunidades de DNM/ELA e Governos.
Justificativa

As parcerias visando a cooperacdo entre entidades brasileiras e entidades internacionais, tais como,
centros de pesquisas de novos medicamentos e terapias, associacdes e comunidades de apoio a
pacientes e familiares, e entre Governos, viabilizardo aos pacientes com diagndstico de DNM/ELA,
acesso a assisténcia disponivel e atual, bem como lhes trardo esperanca para vencer as dificuldades
do dia a dia, com mais confianca e expectativa positiva. Vale ressaltar que ndo adianta a realizagdo
de pesquisas clinicas por todo o mundo, milhdes de ddlares/euros investidos, se 0s principais
recebedores dos beneficios -- 0s pacientes -- ndo tiverem tratamento humano digno e constante, haja
vista que quase sempre séo esquecidos e frequentemente morrem sem a devida assisténcia, ou, as
medidas tomadas sao tardias, invasivas e extremamente agressivas.

Para tanto, constam no planejamento visitas técnicas a centros de exceléncia, com vistas a
otimizacdo do PIMN. Inicialmente, foi definido o intercdmbio com 9 (nove) paises que sao referéncias
no tratamento das DNM progressivas. As visitas técnicas serdo divididas em trés etapas. A seqliéncia
de paises a serem visitados é a seguinte:

- Espanha
Primeira Etapa - Inglaterra Maio/2018

- Holanda

- Israel
Segunda Etapa o 2° semestre/2018
- Russia

- Franga;
Terceira Etapa - Italia 1° semestre/2019

- Japéo

Quarta Etapa - EUA 2° semestre/2019
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A média de permanéncia em cada pais sera de 2,5 dias, de acordo com o cronograma e agenda dos
centros a serem visitados. Vale destacar que o cronograma podera ser ajustado a depender dos
orgaos envolvidos. Sera apresentada a necessidade da participacdo do Brasil na Integracao Mundial
Neuromuscular, projeto que tem como objetivo principal o apoio a pacientes com distarbios
neuromusculares em todo o mundo, mediante a implantacdo de centros no modelo de CCA, sendo
gue serdo buscadas parcerias para a construgéo do primeiro CCA no Brasil, em Brasilia/DF. Serdo
discutidas propostas visando a manutencéo ou ao resgate da dignidade dos pacientes e a integracao
dos centros de pesquisas basicas e aplicadas em DNM/ELA do Brasil aos centros de pesquisas de
ensaios clinicos em andamento no exterior. Também sera buscada a transferéncia de tecnologias e
de conhecimento para o Brasil.

A equipe do Projeto IMN que empreenderd as viagens sera composta por 05 (cinco) integrantes:
Sthanley Abd&o, Presidente da ABLE, portador de doenca neurodegenerativa e um dos idealizadores
deste Projeto; 01 (um) cuidador para apoiar o Sthanley Abdé&o; 2 (dois) pesquisadores brasileiros; e 1
(um) intérprete. Trés passagens serdo em classe econdmica; uma passagem em classe executiva,
para permitir adequado atendimento ao Sthanley, que necessita de cuidados especiais — faz-se
necessdaria, em voo, a utilizacdo de aparelho para respirar (BIPAP); e uma passagem para o
cuidador, que sera obtida mediante o beneficio de MEDIF, com desconto de 80% concedido na
passagem do Sthanley.

Em todas as viagens, havera a participacdo de um assessor especial, integrante da ABLE ou a seu
convite, pessoa do meio académico-cientifico e de reconhecido valor cientifico em DNM/ELA.

A hospedagem sera em hotel de categoria trés estrelas, com acessibilidade para deficientes.

Sera oferecida uma ajuda de custo no valor de $80,00 (oitenta délares americanos) diarios, para
custeio das refeicfes.

Nos paises a serem visitados, havera o apoio em transporte por meio de veiculo modelo van, para
deslocamentos nos trechos entre aeroporto — hotel — centros de exceléncia -- hotel -- aeroporto.

A agenda das viagens internacionais podera sofrer ajustes em funcéo das tratativas com os Centros

de Exceléncia a serem visitados, mediante aprovacdo dos motivos pelos integrantes da ABLE e
devido registro em ata.

Resumo dos custos [em R$] das viagens da equipe do Projeto IMN

Discriminacdo da despesa Etapa 1 Etapa 2 Etapa 3 Etapa 4 Total
Passagem aérea executiva 17.000,00 24.000,00 25.000,00 6.000,00 72.000,00
Passagem aérea econdmica 23.600,00 23.000,00 40.800,00 31.000,00 | 118.400,00
Hospedagem 11.250,00 | 12.150,00 | 19.800,00 | 12.150,00 | 55.350,00
Alimentacéo 7.050,00 6.750,00 9.750,00 6.750,00 30.300,00
Traslado 11.000,00 8.000,00 10.500,00 9.000,00 38.500,00

Total| 69.900,00 | 73.900,00 | 105.850,00 | 64.900,00 | 314.550,00

Custo Total [em R$] do Projeto IMN

Centro de Convivéncia [R$] 250.600,00
Projeto IMN (viagens) [R$] 314.550,00
Total do Projeto IMN [R$] 565.150,00
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15. Cronograma de Execugéo

15.1 Implantacdo do CCA em Brasilia/DF.

Metas Cronograma

Estruturacgéo fisica e administrativa do CCA/DF. 2017 2020
Apoio aos profissionais voluntarios. 2017 2020
Aquisicdo de ,eq_wpamentos elétricos e eletrnicos, e 2017 2020
outros bens maveis.

Aquisicdo de 1 (um) veiculo para apoio aos pacientes e 2017 2020
ao Centro.

Aquisicdo de um terreno para a construcdo definitiva do 2017 2025

Centro.

15.2 Parcerias e Integracdo com Centros de Exceléncia no Exterior para a
transferéncia/desenvolvimento de tecnologia e conhecimento para a Pesquisa e Tratamento
Clinico dos pacientes com DNM/ELA.

Metas Cronograma
Contato com os paises para a apresentacdo do Projeto
IMN e marcacao de visitas. 2017 2019
Inicio das viagens aos paises para a realizacdo da
Integracdo Mundial. 2018 2019
Lancamento e apresentacao do Projeto IMN. 20 e 21/06/18 -
Busca de patrocinadores para o Projeto. 2017 2017
Realizacdo de show Lutando Contra a ELA, com vistas a 2018 2019
arrecadar recursos para a execucao do Projeto IMN.

Brasilia, DF, 14 de margo de 2018

Sthanley Abdéao
Presidente da ABLE

ABLE- ASSOCIACAO BRASILEIRA LUTANDO CONTRA ELA
CRS 514, BLOCO D LOJA 33 — BRASILIA — DF — CEP: 70.380-515
CNPJ 23.640.396/0001-37 - BRB - Banco de Brasilia 070 - AG 208 - CC 027.425-7
Telefones: +55 61 99816-2901/61 3345-1041/61 9965-1180
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