


QUEM SOMOS 

 

   

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

- Filiação e parcerias com entidades internacionais –  Icord, PPMD, 
WDO e Treat NMD 

A Aliança Distrofia Brasil – ADB é a maior associação nacional 
representativa de pessoas com distrofia muscular. Agrega 
associações, fundações e outras formas de movimento social, 
além de pessoas jurídicas representativas de pessoas com 
distrofia muscular e com suas ações visa mudar a história das 
Distrofias Musculares no Brasil. 



MISSÃO SOCIAL 

 
“agregar associações, fundações e outras formas de movimento social, além de pessoas jurídicas representativas de 

pacientes com distrofia muscular e com isso mudar a história das Distrofias Musculares, potencializando o advocacy 

e a defesa do paciente com distrofia, seja pela cura, tratamento ou pela formulação e aperfeiçoamento de políticas 

públicas que possam melhor assistir pacientes, seus familiares,  

cuidadores e profissionais de saúde.” 

​​ 

 
  



ATUAÇÃO NACIONAL COM IMPACTO REGIONAL e ATUAÇÃO 
REGIONAL COM IMPACTO NACIONAL 
  

   - 16 associações 
-  01 
movimento 

-  04 delegadas 



Origem e construção 

 

   



Problemas e 
desafios 

Potências e 
Soluções 

Política pública assertiva,  

Economia, saúde 

 

Observatório de pacientes->dados qualificados 

Formação e capacitação ->interna e externa 

Conhecimento->autonomia 

União 

Desconhecimento, falta de dados, falsos 
tratamentos 

Extensão geográfica, falta de profissionais , 
atraso de diagnóstico,falta de política 

pública 

 impacto financeiro, vaquinhas,  

Desespero e negação 



Projetos 

 

   

 - Projeto Radar Distrofia Muscular (Observatório de pacientes) e ambulatório. 

 - Advocacy e participação social 

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

 - Conferência Anual ADB 

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

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

 - Cada Passo Importa e Amor Raro 

 - Capacitação de lideranças e Educação Permanente 

 - Programas de qualificação e apoio às lideranças  

 - Encontros e workshops ADB, Distroflix. 

 - Site ADB e Redes Sociais 

- Filiação e parcerias com entidades internacionais –  ICOR, PPMD, WDO e Treat NMD 

- Políticas em construção: levantamento de dados epidemiológicos, cuidadores e diagnóstico precoce  

 



Projeto Radar Distrofia Muscular 

Observatório Brasileiro de Pacientes com Distrofia Muscular:  

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

 
Projeto de pesquisa 

Pesquisador responsável: 
Edmar Zanoteli (Médico Neurologista) 
Pesquisadores colaboradores: Adilson Yuuji Hira, Ana Lucia Langer (Médica 
Pediatra), Edna Fátima dos Reis  (Médica Pediatra) 
 
 



III Congresso Brasileiro de Neurogenética 

https://radardistrofiamuscular.org.br/ 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Porque você é do tamanho do conhecimento que divulgar.  



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Construção de política de saúde pela participação social  🡪 
Política de saúde centrada no paciente 

- Conferência livre 🡪 Conferências de Saúde 

  - Revisão de políticas como a PNAB 

  - Acesso a medicamentos 

  - Formação permanente 

  - Revisão de tabela SUS 

Documentos em revisão 
 

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



“Unir-se é um bom começo, manter a união é 
um progresso e trabalhar em conjunto é a 
vitória.”  
 
Henry Ford 

 
 



GRATIDÃO 

www.distrofiabrasil.org.br 

adb@distrofiabrasil.org.br 

Twitter @distrofiabras1 

YouTube AliançaDistrofiaBrasil  

LinkedIn ADB Aliança Distrofia Brasil 

facebook.com/aliancadistrofiabrasil  

Instagram @aliancadistrofiabrasil  

 

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

