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QUEM SOMOS

(]
A Alianca Distrofia Brasil — ADB é a maior associacao nacional AD B ’
representativa de pessoas com distrofia muscular. Agrega
associacoes, fundacoes e outras formas de movimento social, ALIANGA DISTROFIA BRASIL
além de pessoas juridicas representativas de pessoas com

distrofia muscular e com suas acdes visa mudar a historia das
Distrofias Musculares no Brasil.

- Comité Técnico Cientifico: Dra. Alexandra Prufer (RJ), Dra. Ana Lucia
Langer (SP), Dra. Clarisse Dias Fortes (RJ), Dr. Edmar Zanoteli (SP), Dra.
Edna Reis (SP), Dra. Isabella Aratdjo Mota (PB), Dr. Luis Fernando
Grossklauss (SP), Dra. Marcela Machado Costa (BA)

- Filiagcao e parcerias com entidades internacionais — Icord, PPMD,
WDO e Treat NMD



MISSAO SOCIAL

‘agregar associacoes, fundacoes e outras formas de movimento social, além de pessoas juridicas representativas de
pacientes com distrofia muscular e com isso mudar a historia das Distrofias Musculares, potencializando o advocac)
e a defesa do paciente com distrofia, seja pela cura, tratamento ou pela formulacao e aperfeicoamento de politicas
publicas que possam melhor assistir pacientes, seus familiares,
cuidadores e profissionais de saude.”




ATUACAO NACIONAL COM IMPACTO REGIONAL e ATUAGCAO
REGIONAL COM IMPACTO NACIONAL

- 16 associacoes
- 01
movimento

- 04 delegadas




Origem e construcao




Problemas e Poténcias e
desafios Solucdes




Projetos

- Projeto Radar Distrofia Muscular (Observatorio de pacientes) e ambulatorio.

- Advocacy e participac¢ao social

- Assento no CNS como entidade externa, na CISPD, CIASPP, CICTAF, CIABS e CIASCV.
- Conferéncia Anual ADB

- Mapeamento de Projetos de Lei e propostas de Projeto de Lei.

- Defesa de direitos (participacao em Conselhos de direito).

- Cada Passo Importa e Amor Raro

- Capacitacao de liderancas e Educacao Permanente

- Programas de qualificacao e apoio as liderancas

- Encontros e workshops ADB, Distroflix.

- Site ADB e Redes Sociais
- Filiagcao e parcerias com entidades internacionais — ICOR, PPMD, WDO e Treat NMD

- Politicas em construcao: levantamento de dados epidemioldgicos, cuidadores e diagnostico precoce



Projeto Radar Distrofia Muscular

Observatorio Brasileiro de Pacientes com Distrofia Muscular:

Desenvolvimento e Implantacao de um Sistema Informatizado
baseado na WEB para Coleta Sistematizada de Dados dos Pacientes

Projeto de pesquisa

Pesquisador responsavel:

Edmar Zanoteli (Médico Neurologista)

Pesquisadores colaboradores: Adilson Yuuji Hira, Ana Lucia Langer (Médica
Pediatra), Edna Fatima dos Reis (Médica Pediatra)



https://radardistrofiamuscular.org.br

Se j& possui cadastro,
giasdt?(';fia por gentileza faga login
Muscular seu e-mail to

senha o

O Radar Distrofia Muscular ¢ uma iniciativa da Allanga Distrofia Brasil,
uma associacdo sem fins lucrativos que visa coletar e consohidar dados
sobre os casos de distrofia no pais através de um questionério Recuperar senha m

A coleta dos dados, de forma voluntarnia pelos proprios pacientes e/ou
responsaveis, ajudara a criar um banco de dados consolidado e com um

NSo tem cadastro?

retrato dos dados clinicos no pais
Cadastre-se aqui
Esse banco de dados servira para gestores de saude tomarem melhores
o : : ¢ faga parte desta rede
decisdes e para o corpo clinico/cientifico a acompanhar as estatisticas da

doenca e de incidéncia a fim de otimizarem os seus tratamentos

Pocentes

0 peeenchimento do questiondno ird coloborar para a criagdo de um banco de dodos
estatistico de grande valoe para a sociedade clinica e para gestores da saude




Porque vocé é do tamanho do conhecimento que divulgar.
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DISTROFIA MUSCULAR
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Documentos em revisao

- Panorama das Distrofias Musculares
- Panorama da Distrofia Muscular de Duchenne no Brasil
- Politica de Atencao Integral a Pessoa com Distrofia Muscular

Construcao de politica de saude pela participa¢ao social
Politica de saude centrada no paciente

- Conferéncia livre B Conferéncias de Saude
- Revisao de politicas como a PNAB

- Acesso a medicamentos

- Formacao permanente

- Revisao de tabela SUS



“Unir-se é um bom comeg¢o, manter a unido é
um progresso e trabalhar em conjunto é a
vitoria.”

Henry Ford



GRATIDAO

ADB®

ALIANCA DISTROFIA BRASIL

www.distrofiabrasil.org.br
adb@distrofiabrasil.org.br

Twitter @distrofiabrasl

YouTube AliancaDistrofiaBrasil
Linkedin ADB Alianca Distrofia Brasil

facebook.com/aliancadistrofiabrasil

Instagram @aliancadistrofiabrasil


http://www.distrofiabrasil.org.br/
mailto:adb@distrofiabrasil.org.br

