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Associacao Brasileira de Genética
Mitocondrial e Doencas Mitocondriais Raras

Apoio e orientagdo as Pessoas com Deficiéncia
decorrente de Doencas Mitocondriais Raras, pela interacdo
cientifica e pela inclus@o social.
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» Trata-se de uma associacéo civil de direito
S b privado, sem fins econémicos, dedicada ao apoio
O r e n () S e a assisténcia de pessoas afetadas por
alteracées no DNA mitocondrial e doengas
mitocondriais raras.

Nos dedicamos a abrir espacgos de discussoes
qualificadas, elaboracdo de Politicas Publicas e
principalmente provocar o reconhecimento do
SUS da necessidade de fornecer medicamentos
gratuitamente as pessoas afetadas pela doenca.

T e

-

L

Além disso, a MITOCON Brasil engaja uma

N

E,(ﬁ};v;;; estruturada rede de apoio para oferece suporte as

pessoas com deficiéncia (PCD) decorrente dessas
condicoes genéticas e doengas raras,
promovendo interagdes, qualidade de vida e o

bem-estar.
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Nossa jornada

Cerca de cinco anos de atuagédo o néo
formalizada, agora como associacéo
legalmente constituida e com
metodologia de trabalho ainda mais
aprimorado tem por objetivo social
Proporcionamos a pessoa com
alteracdes no DNA mitocondrial efou
com doencgas raras mitocondriais e as
pessoas com deficiéncia (PCD)
causada pelo acometimento destas
alteracoes e ou doencgas raras, d

participacéo no engendramento de
politicas publicas pela
incluséo e direitos.
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Nosso time

Nossa equipe é verdadeiramente

multidisciplinar e com diversidade de
género e raca, alem desse diferencial, 90%
dos membros fundadores séo pessoas com
deficiéncia visual, o que enriquece ainda
mais nossa abordagem e pela real
compreensdo dos desafios que aincluséo
real enfrenta. Cada membro traz uma
paixdo intensa, uma perspectiva (nica e
uma expertise moldada tanto pela vivéncia
pessoal quanto pela formagédo académica
especializada.

Essa diversidade &€ nossa maior forga,
permitindo-nos abordar a tematica das
doencas mitocondriais com criatividade e
inovacéo.

Unidos, estamos empenhados em criar uma
luta estruturada e sistémica que abarque
todas as doencas mitocondriais.
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N () S S () tlme Associados (as) Fundadores(as) da Associacao MITOCON Brasil

Presenca da Diretoria em Todo o
Territorio Nacional: Atuacdo Ampla e Descentralizada

1. Alexandre Braun, Itaituba/Paré
2.Fernanda Loyd, Cuiabd/MT
3.lvaldo Fernandes, Uberlandia/MG
4.Miriam Medeiros, SBC/SP

5.Pedro Mendes, Maringd/PR

6.Valéria Silvestre, Sdo Paulo/SP

/.Wendel Fernandez, Santa Cruz,
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Como atuamo >
Como atuaios:

Nosso trabalho passa pela orientagcdo e aconselhamento de nosso Comité Cientifico. Grupo
multidisciplinar tutelado pela Profa. Dra. Juliana Sallum, médica geneticista da UNIFESP, que relne
pesquisadores(as) e médicos(as), profissionais com reconhecida producéo académica, para assim,
participarmos com maior seguranca e embasamento do engendramento de politicas piblicas e na
elaboracéio de Projetos de Lei (PL).
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1

Tendéncias em
Ascensao

Reconhecemos a

ldentiicamonie Colab?rar?os corT10 uma Educacédo para aincluséo importéncia da
antecipamos as associagdo de diversos Con?tor?te, mantendo-nos responsabilidade social.
tendéncias emergentes setores .de doen.c;c.us raras dgeis e explorando Integfamos préticas em
por direitos buscando IO C . con:c,tontem.ente nossos processos, alinhando-
alcancar a expectativa adaptando nossa |nfor.mc1c;oes atualizadas, de = e
da incluséo real da PCD, abordag.enr em qualidadee segura sobre as contempordneos de UMa
oferecendo solucées advocacy criativo para doencas, abordagem ética e e de
modernas e relevantes. atender as demandas

. conscientizacdo..
especificas de cada

segmento e proporcionar

Cenario atual
Cienario atual
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NOSSO proposito
NossO Proposito
Nossas atividades
fundamentalmente é viabilizar
acesso a direitos das pessoas com
alteracées no DNA mitocondrial e ou
com doencgas raras mitocondriais e as

pessoas com deficiéncia (PCD)

causada pelo acometimento destas
alteragoes e ou doencgas raras.
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NOSSO COMPromisso
NOsso compr

Criar programas de interagéo com a Comunidade
Cientifica e académica.

Facilitar o acesso a informacgées de qualidade sobre as
possiveis alteracées no DNA mitocondrial e ou sobre as
doencas raras mitocondriais e de medicamento via
poder publico.

Desenvolver e implementar cursos para capacitacéo,
qualificacdo efou requalificagéo profissional,
Workshops, treinamento técnico e pratico em cursos de
incluséo e acessibilidade.

Realizar conferéncias, simposios, encontros e coléoquios
a respeito da tematica — Neuropatia Optica Hereditdria
de Leber (LHON).
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Parcerias e apoios
Parcerias e apo10S

inicio em 2016 e visa oferecer

informacdéo online confiavel e
de facil compreensdo sobre

exames genéticos e
contetdos relacionados a
genética e saude, através de
nossas redes sociais, siteeo
jornal Dr Genetica News.

f% LN QBrasi

Organizacdo ndo governamental,
formada em 2002 para apoiar e
informar pessoas com doengas da
retina e seus familiares

BENGALA
VERDE

L TT A\

GQUEREMOS QLE VOCE NOS VEJA

Movimento fundado em 2002,
que tem como principal objetivo
defender os interesses das
pessoas com Baixa Visdo. E
formada por pessoas com Baixa
Visdo, seus familiares, amigos e
entusiastas da causa.
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Resultados Alcancados

*Dia Estadual e Dia Municipal
da Conscientizacao sobre
Doencas Oculares Raras

Lei Estadual do Parana 21.527/2023
Lei Municipal de Maringa 11.627/2023

*Participamos ativamente na proposta, elaboracdo e redacdo em ambas as leis.

*PROJETO DE LEI N°17037/2024

*Participamos ativamente na proposta, elaboracédo e redacédo deste PL, aguardamos votacéo.

Institui a Campanha Setembro Verde** e a Semana
Municipal de Conscientizacdo sobre Doencas
Mitocondriais, no ambito do Municipio de Maringa - a ser
realizada, anualmente, entre os dias 18 e 24 de Setembro.

**Campanha Setembro Verde - € um movimento internacional com mais de um década de existéncia.
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A Campanha Setembro Verde do
'SETEMBHﬂ.' dia. 18 ao 24 (2024),
VERLE istise s pomorers Resultados Alcancados

o mitocondriais.

O Brasil foi convidado a participar:

entre os dias 18 e 24 de Setembro e
iluminar de verde um monumento da cidade
e ingressar na Campanha Setembro Verde.

A iluminacao de monumentos publicos ja
ocorre em paises da Europa, como a ltalia
que ilumina o Coliseu em verde e a
Inglaterra, que também ilumina em verde a
Big Eye (famosa roda-gigante).
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2024 LHON CONFERENCE

June 27-29, 2024
Cleveland, Ohio

LHON CONFERENCE

AT MITOCHONDRIAL MEDICINE 2024

|

- Associacao Brasileira de
% mltO_COﬂ Genética Mitocondrial e
BraSII Doencas Mitocondriais Raras
21 de julho de 2024 - 19 HORAS
no YouTube - @mitoconbrasil

Live Especial

Jornada LHON pelo mundo.
: Encaminhamentos e avancos discutidos na
Conferéncia LHON 2024 nos Estados Unidos (USA)

; -—-/ e R ﬁ;t

~\) 2024 LHON CONFERENCE
- June 27-29, 2024
Cleveland, Ohio
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PEDRO MENDES B = _F s
- _VALERIA SILVESTRE

mitoconbrasil@gmail.com

Resultados Alcancados

Primeira Associacao fundada na
America Latina a ser convidada
para a Conferéncia LHON. Evento
realizado nos Estados Unidos
(USA), que reuniu profissionais
renomados da medicina e de
pesquisas avancadas a respeito da
Neuropatia Optica Hereditaria de
Leber (LHON). Uma das doencas
mitocondriais rara que mais
Impacta a vida humana.
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Inclusao em Movimento: Corrida e Caminhada

Bengala Verde e Mitocon 2024

Venha correr ou caminhar com a gente em prol da inclusao e da
melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia visual.

Estamos muito animados em compartilhar este

projeto incrivel: A Corrida e Caminhada

Inclusiva Bengala Verde e Mitocon 2024, tem _ , : .

como objetivo promover a conscientizacao Formultario de Inscricao

sobre a inclusao de pessoas com deficiéncia

visual e incentivar a pratica esportiva. Nome Completa
N

Por Que Participar?

Conscientizagao e Inclusédo: Ajude a divulgar a
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Resultados Alcancados

Projetos de lei, ALESP:

1.  Projeto de Lei n® 18/2025 - Institui a
campanha Setembro Verde e a Semana
Estadual de Conscientizacao sobre
Doencas Mitocondriais.

2. Projeto de Lein®19/2025 - Institui o
dia 20 de maio como o Dia Estadual de
Conscientizacao sobre as Doencas de

Origem Genética que Acometem a Visao.

**Campanha Setembro Verde - € um movimento internacional com mais de um década de existéncia.




Resultados Alcancados

Em abril de 2025, o Presidente da Mitocon
Brasil foi eleito Diretor do IMP - International
Mito Patients, que reune entidades de apoio a

pessoas com doencas mitocondriais
em mais de 1/ paises.

Com isso, o Brasil passa a integrar a principal
rede global sobre o tema, ampliando a
visibilidade da América Latina, o acesso a
pesquisas € a inclusado de pacientes brasileiros

em tratamentos experimentais.
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Vamos
trabalhar
juntos?

Avenida Bento Munhoz da Rocha Netto, n.
1014, Bloco A, Apto 13, Bairro: Zona 07/, CEP:
87.030-010, Maringd/PR.

mitoconbrasil@gmail.com




