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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Adriana Barretto

Associacao Botucatuense de Assisténcia ao
Diabetico - ABAD

Brasil

adriana.barretto@gmail.com

Formacao e Atividades

Educadora em Diabetes e Coordenadora de Projetos.

Sobre a Organizacao

A ABAD — Associagao Botucatuense de Assisténcia ao Diabético foi criada em 17 de agosto de
1992 por profissionais de salde, pessoas com diabetes e seus familiares, todos conscientes de
que nenhuma pessoa com diabetes esta bem tratada somente com o diagndstico correto e a
prescricdo dos medicamentos.

Hoje a associacdo conta com uma equipe de atendimento integrada com nutricionista, psicéloga,
educadora em diabetes e médicos endocrinologistas, o que tem gerado resultados positivos na
adesdo ao tratamento dos pacientes com diabetes.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Alma Argentina Robles
Asociacion Guatemalteca Héroes de Esperanza
Guatemala

almarobles58@hotmail.com

Formacion y Actividades

Licenciada en Enfermeria, Presidenta de Asociacion Guatemalteca Héroes de Esperanza,
Sobreviviente de Linfoma No-Hodking, defensora de los Derechos Humanos, Presidenta de la Red
Guatemalteca de enfermedades Catastréficas, Crénicas y Degenerativas y representante de la
Federacion de Asociaciones por la Salud de Guatemala. Me desempefio en actividades de
Advocacy, Fundraising, Asesoria para navegacion de pacientes, Creacidn y organizacion de
programas educativos y de empoderamiento a pacientes y representacién a nivel internacional
de mi organizacién.

Sobre la Organizacion

Asociacidon Héroes de Esperanza tiene 19 afos trabajando por brindar un apoyo integral a los
pacientes con Cancer y Hemofilia de Guatemala, abogando por sus Derechos Humanos y
facilitando programas y campanas de educacion y empoderamiento a pacientes, cuidadores y
publico interesado.

Somos una organizacion de referencia nacional para los pacientes, médicos y autoridades de
salud debido a las actividades de advocacy, navegacion de pacientes, acompafamiento y
asesoria legal que realizamos.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Ana Gloria Romero Hernandez
ANASOVI

Costa Rica

agrh1966@gmail.com

Formacion y Actividades

Ana Gloria Romero Hernandez es Costarricense, casada, activista Técnica de farmacia,
sobreviviente bilateral de cdncer de mama, Vicepresidenta de ANASOVI. Presidenta de BioRed
CAC Foundation, periodo (2020 — 2022) Participacién en el mapeo de pacientes con
enfermedades criticas, cronicas y degenerativas. Coordinadora y miembro activo de la Red
Nacional de Cancer Coordinadora de la Red de Enfermedades Raras Costa Rica Asesoramiento a
pacientes y familiares. Miembro activo de Alianza Latina. Miembro de la Federacién ONG’s
Pacientes Costa Rica. Miembro de UICC, Miembro de Molacap, Miembro de la Unién
Latinoamericana de cancer.

Sobre la Organizacion

Misidn:

Informar, educar acerca de los derechos de los pacientes, la calidad, eficacia y seguridad de los
tratamientos que tenemos derechos a utilizar.

Logramos el acceso oportuno a pacientes con necesidades de atencion médica, mediante la
defensa efectiva de sus derechos por una mejor calidad de Vida.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Ana Lucia Dos Santos Alves

Associacao Brasileira de Apoio aos Pacientes de
Cancer - Abrapac

Brasil

analsalves2502 @gmail.com

Formacao e Atividades

Voluntaria.

Sobre a Organizagao

A Abrapac é uma instituicdo que acolhe mulheres com cancer de mama.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Araceli Carreto

Asociacion Mexicana de Lucha Contra
el Cancer A.C.

Brasil

proyectos@amlcc.org

FormacimeyMitidisthele s

Licenciada en Trabajo Social por la Universidad Nacional Auténoma de México con estudios de desarrollo comunitario y participacion social.
Formacion y experiencia en disefio, implementacion, seguimiento y evaluacién de proyectos sociales. Ha participado en la formacién de redes de
colaboracién y voluntariado para el fortalecimiento de la atencién de la salud y en apoyo a poblacién vulnerable. Ha colaborado con diferentes
organizaciones de la sociedad civil, disefiando e implementando proyectos de voluntariado, desarrollo comunitario y promocién para la salud, y para
la deteccién temprana de cdncer y atencién de pacientes con cancer de bajos recursos entre ellas: Fundacién del Dr. Simi A.C. y el Centro de
Comunicacion Cristiana de Bienes CCB. Desde el 2014, es la Coordinadora de Proyectos y Coordinadora de Voluntariado de la A.M.L.C.C; y desde el
2015 Coordinadora de la Red Contra el Cancer que a la fecha integra a mas de 60 organizaciones a nivel nacional. Colaboraciones académicas. ¢
Colaboracion en el libro Promocion, alfabetizacién e intervencion en salud con el articulo: “La promocidn social como una estrategia de educacion
social para la salud: el caso de la formacién de promotoras comunitarias contra el cancer de la A.M.L.C.C.” (2018) Colaboracién en la coordinacién del
ler seminario digital “Dimensiones psicosociales del cancer en el paciente y su familia” del Centro de Investigacion y Estudios en Discapacidad y
Salud de la Escuela Nacional de Trabajo Social de la UNAM (2019) Colaboracidn en el libro Desafios del Trabajo Social para la Intervencién con
Familias con el articulo: “El cancer y las repercusiones en las familias: Intervencién con familiares y cuidadores desde la experiencia de la A.M.L.C.C.
A.C.” (2021) Participacion en el 2do Seminario Internacional y Multidisciplinario de los Cuidados Paliativos y Tanatologia para la atencidn de personas
con prondstico corto de vida y sus familias con la ponencia: “Memorias de una batalla ganada: Las pérdidas por cancer de mama” (2021)

Sobre la@xgarieagdon

La Asociacion Mexicana de Lucha Contra el Cancer, A.C., (AMLCC) fue fundada en 1972. Es una organizacién
de la sociedad civil que cuenta con 50 afos de labor, pionera en apoyar programas contra el cancer, basados
en el lema: “Detectado a tiempo, el cancer puede ser curable”.

Nuestra misidn es combatir el cdncer mediante la educacion, la prevencién, la deteccidén oportuna, el apoyo
a pacientes, asi como influir en politicas publicas para disminuir su impacto en la poblacion mexicana.
Nuestra visidn es ser una organizacién que ayude a disminuir significativamente los indices de mortalidad y
morbilidad por cdncer entre la poblacién mexicana, procurando el acercamiento con las demas
organizaciones civiles que trabajan en este rubro.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Berenice Assumpcao Kikuchi

Associacao de Anemia Falciforme do Estado de Sao
Paulo - AAFESP

Brasil

berenicekikuchi@hotmail.com

Formacao e Atividades

Pesquisadora.

Sobre a Organizagao

Associacdo da sociedades civil que tém como objetivo a inclusdo social das pessoas com anemia
Falciforme e familiares no sistema Unico de salde com equidade por meio das politicas publicas.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Brenda Silvana Hurtado Wills
Celebrando la Vida
Bolivia

dabrenhw@hotmail.com

Formacion y Actividades

Organizacion de lucha contra la leucemia.

Sobre la Organizacion

Somos una organizacion sin fines de lucro, conformada por pacientes con Leucemia Mieloide
Crdnica, Leucemia Linfoblastica Aguda y Tumor del estroma gastrointestinal, asi como familiares
y personas afines a nuestros objetivos.

Realizamos acompafiamiento, desde el momento del diagndstico, asi como seguimiento y
orientacidn al paciente y estamos en comunicacion con las autoridades de salud en Bolivia.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Briceida Cantillo Hernandez
ANASOVI

Costa Rica

anasovicostarica@gmail.com

Formacion y Actividades

Briceida Cantillo: Costarricense; Técnica de laboratorio; Activista; Presidenta de Anasovi;
Miembro de Biored CAC Foundation; Participacidén en el mapeo de pacientes con enfermedades
criticas, cronicas y degenerativas; Miembro de la Red Nacional de cancer de Costa Rica; Miembro
de Alianza Latina; Miembro de MOLACAP; Miembro de UICC; Coordinadora de grupos
hematoldgicos; Asesoramiento a Pacientes y familiares sobre el acceso al Sistema de Salud en CR.

Sobre la Organizacion

Mision:

Informar, educar acerca de los derechos de los pacientes, la calidad, eficacia y seguridad de los
tratamientos que tenemos derechos a utilizar.

Logramos el acceso oportuno a pacientes con necesidades de atencion médica, mediante la

defensa efectiva de sus derechos por una mejor calidad de Vida.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Carmen Aguilar
Fundacion Nueva Vida

Chile

Nueva carmenaquilarp2@gmail.com
Vida

3
jas

Formacion y Actividades

Charlas educativas, concientizacién sobre vida saludable y campafas de mamografias para lograr
una deteccién temprana del cdncer de mamas.

Sobre la Organizacion

“Nueva Vida” es una organizacién sin fines de lucro, integrada por pacientes de cancer, que nace
en noviembre de 2010. Conformada en un inicio por sdlo seis mujeres que padecian de Cancer
de Mama y que lograron recuperarse. Este grupo inicial se consideran «sobrevivientes». Uno de
nuestros principales objetivos, y en gran parte gracias al testimonio y experiencia de cada
sobreviviente, es dedicarnos a dar apoyo a mujeres con cancer y también a quienes aun no
presentan la enfermedad, ya sea entregando herramientas precisas y necesarias en cada
proceso, tanto del diagndstico oportuno como de la recuperacidn, con acciones biopsicosociales
por medio de la educacién y conocimiento.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Catherine Moura
Associagao Brasileira de Linfoma e Leucemia -
Abrale

Brasil

catherine.moura@abrale.org.br

Formacdo e Atividades

Catherine Moura é médica sanitarista, mestre em saude publica e especialista em gestdo da saude.
Atualmente é CEO da Associacdo Brasileira de Linfoma e Leucemia - Abrale.

Sobre a Organizacéio

ABRASTA e ABRALE tém como missdo "Oferecer ajuda e mobilizar parceiros para que todas as
pessoas com talassemia e cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento".
As organizagbes desenvolvem diversos programas nos seguintes pilares: apoio ao
paciente, informacdo e educacdo, politicas publicas e pesquisa (analise e publicacdo de dados). As
entidades também contam com o apoio de um Comité Cientifico Médico e Multidisciplinar. As
organizagoes tém assento em diversos conselhos de érgaos publicos, com a finalidade de levar as
instancias de decisdao, os obstaculos e desafios encontrados pelos pacientes no sistema publico e
privado de saude.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Cristiane da Costa

Associacao dos Reumaticos de Uberlandia e Regiao
- ARUR

Brasil

crisr.costa73@gmail.com

Formacao e Atividades

Protética, atualmente Tesoureira da Instituicao.

Sobre a Organizacao

Associacdo dos Reumaticos de Uberlandia e Regido - ARUR, localizada na cidade de Uberlandia
MG, 26 anos de atuacao, com énfase em atividades de reabilitacio motora através de
fisioterapia e pilates, realizacdao de trabalhos e agGes sociais. Certificagdes:

CNES, CNEAS, LEI DE UTILIDADE PUBLICA MUNICIPAL E ESTADUAL, CMCS, CMAS, SEGOV,
SIGCON.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Dalila Suarez

Fundacion de Artritis Reumatoide de Panama

Panama

dalila.suarez.medina@gmail.com

Formacion y Actividades

Mantenemos una programacion anual en donde brindamos docencias mensuales y con médicos
reconocidos y un sin fin de actividades para nuestros pacientes

Sobre la Organizacion

Funarp se instituyd en el afio 2004, actualmente tenemos 18 afios y somos una organizacion que
educa y ayuda a nuestros pacientes

FUNARP

Fundacion De Artritis Reumatoidea be Panama
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Daniela Kovaliski

Associacao Brasileira de Cabega e Pesco¢o - ACBG
Brasil

Brasil

advocacy@acbgbrasil.org

Formacion y Actividades

Secretdria da Diretoria e gestora do eixo do Advocacy.

Sobre la Organizacion

A Associacao Brasileira de Cancer de Cabeca e Pescoco, ACBG Brasil, € uma organizacdo da
sociedade civil, de direito privado, sem fins lucrativos, que trabalha em prol dos pacientes e
portadores de cancer de cabega e pescoco e seus familiares em todo o Brasil. Fundada em 2015
com a missdo de dar voz a quem ndo tem e com a visdao de, no longo prazo, diminuir a
mortalidade dos pacientes e ampliar a qualidade de vida dos portadores de cancer de cabecga e
pescoco, a ACBG Brasil ja alcangou os quatro cantos do Brasil por meio de suas iniciativas.
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ACBG

Associagao Brasileira
Cancer Cabeca e Pescogo
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Dayane Ferreira
Instituto Eluar
Brasil

dayane.ferreira@eluar.org.br

Formacao e Atividades

Design e analista de midias sociais.

Sobre a Organizacao

A Eluar é um instituto sem fins lucrativos.

Nasceu da parceria de mulheres pacientes de doengas reumaticas e lutadoras que decidiram levar a vida adiante de
maneira ativa e com qualidade, e sendo felizes. Acreditamos que é importante motivar, informar e conscientizar a
sociedade sobre a experiéncia cotidiana de viver com doencas reumaticas.

O Instituto Eluar atua em 3 frentes:

MOTIVAR - Acreditamos que é importante motivar pessoas que sofrem com dores cronicas. Para isso, estimulamos
o compartilhamento de depoimentos e experiéncias pessoais de pacientes de doencas reumaticas. Falar sobre as
vivéncias é importante para a pessoa que vive com a doenga reumatica e para os que estdo a sua volta. INFORMAR -
Buscamos levar a sociedade uma melhor compreensao das necessidades dos pacientes de doenga reumatica.
Especialistas que atuam em dareas relacionadas ao tema — médicos, fisioterapeutas, preparadores fisicos e
pesquisadores — compartilham informacGes sobre tratamentos e outros cuidados que afetam a qualidade de vida
do paciente.

CONSCIENTIZAR - Buscamos levar a sociedade uma melhor compreensao das necessidades dos pacientes de doenca
reumatica. Especialistas que atuam em areas relacionadas ao tema — médicos, fisioterapeutas, preparadores fisicos
e pesquisadores — compartilham informacdes sobre tratamentos e outros cuidados que afetam a qualidade de vida
do paciente.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Deise Hajpek
Associagao Brasileira de Linfoma e Leucemia -
Abrale

Brasil

deise@abrale.org.br

Formacdo e Atividades

Especialista do terceiro setor na gestao de redes de empreendedores sociais e organizacoes
do terceiro setor, gestdo de projetos, parcerias estratégicas, programas de voluntariado e de
capacitacao profissional. E gerente de investimento social e projetos especiais da Abrale.

Sobre a Organizacéio

ABRASTA e ABRALE tém como missdo "Oferecer ajuda e mobilizar parceiros para que todas as
pessoas com talassemia e cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento".
As organizagbes desenvolvem diversos programas nos seguintes pilares: apoio ao
paciente, informacdo e educacdo, politicas publicas e pesquisa (analise e publicacdo de dados). As
entidades também contam com o apoio de um Comité Cientifico Médico e Multidisciplinar. As
organizagoes tém assento em diversos conselhos de érgaos publicos, com a finalidade de levar as
instancias de decisdao, os obstaculos e desafios encontrados pelos pacientes no sistema publico e

privado de saude.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Deyanira Zuhiga Hernandez
Asociacion Metamorfosis
Costa Rica

asocmeta@gmail.com

Formacion y Actividades

Lic. en Administracion de Empresas con enfasis en seguros, pdlizas, Lider comunal, miembro de
CEC de Inciensa Costa Rica. Presidenta y Fundadora de Metamorfosis, Estudiantes de Psicologia.

Sobre la Organizacion

ONG sin fines de lucro, que trabaja en tres pilares bdsicos, educacidn en deteccion temprana del
cancer, atencién integral al paciente y a la familia y trabaja para una supervivencia con calidad
de viday la reinsercién laboral del paciente oncolégico.
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Deteccién temprana contra el céncer
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Doris Guevara Santana
Fundacion Amigos por Siempre
Ecuador

fundacionamigosporsiempre2018@gmail.com

Formacao e Atividades

Atencion de grupos prioritarios (enfermedades catastroficas).

Sobre a Organizagao

Somos una organizacion sin fines de lucro - ONG - que trabaja con grupos de atencidn prioritario
con ninos, nifias, jovenes, adultos mayores, personas con discapacidad, personas con
enfermedades catastroficas y raras en charlas, educacién y direccionando para que sean
atendidos en diferentes casas de salud de acuerdo a el grado de complejidad de cada paciente.

) %05 por Siemp re



mailto:fundacionamigosporsiempre2018@gmail.com

ALIANZALATINA 2%

Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Edna Pereira

Associacao Brasileira de Colite
Ulcerativa e Doenc¢a de Crohn - ABCD
Brasil

edaapereira@gmail.com

Formacao e Atividades

Voluntaria no setor Administrativo da ABCD.

Sobre a Organizacéio

A ABCD — Associagao Brasileira de Colite Ulcerativa e Doenga de Crohn — é uma entidade sem fins
lucrativos criada em 04 de Fevereiro de 1999, com o objetivo de reunir os pacientes dessas doencas e
os profissionais que lidam com elas para propiciar a troca de experiéncias e facilitar a difusao das
informacdes de que seus pacientes necessitam a fim de que haja maior acesso ao tratamento e
melhoria na qualidade de vida.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Eduardo Froes

Associagdo Brasileira de Talassemia -
Abrasta

Brasil

eduardo@abrasta.org.br

Formacdo e Atividades

Portador de talassemia maior e atual presidente da Associacdo Brasileira de Talassemia -

Abrasta. Também é representante de politicas publicas da Associacdo Brasileira de Linfoma e
Leucemia - Abrale.

Sobre a Organizacéio

ABRASTA e ABRALE tém como missdo "Oferecer ajuda e mobilizar parceiros para que todas as
pessoas com talassemia e cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento".
As organizagbes desenvolvem diversos programas nos seguintes pilares: apoio ao
paciente, informacdo e educacdo, politicas publicas e pesquisa (analise e publicacdo de dados). As
entidades também contam com o apoio de um Comité Cientifico Médico e Multidisciplinar. As
organizagoes tém assento em diversos conselhos de érgaos publicos, com a finalidade de levar as

instancias de decisdao, os obstaculos e desafios encontrados pelos pacientes no sistema publico e
privado de saude.

@)
ABRASTA

Associacac Brasileira de Talassemia
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Evaristo dos Santos Pinto Santos Pinto

Associacao de Anemia Falciforme do Estado de Sao
Paulo - AAFESP

Brasil

evaristoafrica@yahoo.com.br

Formacao e Atividades

Politicas publicas.

Sobre a Organizagao

A associacdo de Anemia Falciforme de S3o Paulo, organizacdo sem fins lucrativos atua na drea de
educacdo e saude e na sociedade como um todo, para garantia de politicas publicas com
prioridade a Populagdo negra e populagdo em geral, com énfase em Anemia falciforme.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Fabio Fedozzi

Associagdo Brasileira de Linfoma e
Leucemia - Abrale

Brasil

fabio@abrale.org.br

Formacdo e Atividades

Diretor Executivo da Abrale, graduado em Administracdo de Empresas e especializacdo em Finangas,
é um entusiasta da area de tecnologia, inovacdo e dados. Atua hd 17 anos no Terceiro Setor e, além
da gestdo administrativa e financeira da organizacdo, é atualmente responsdvel pelas areas de ensino,
pesquisa e capta¢do de recursos da organizagdo.

Sobre a Organizacéio

ABRASTA e ABRALE tém como missdo "Oferecer ajuda e mobilizar parceiros para que todas as
pessoas com talassemia e cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento".
As organizagbes desenvolvem diversos programas nos seguintes pilares: apoio ao
paciente, informacdo e educacdo, politicas publicas e pesquisa (analise e publicacdo de dados). As
entidades também contam com o apoio de um Comité Cientifico Médico e Multidisciplinar. As
organizagoes tém assento em diversos conselhos de érgaos publicos, com a finalidade de levar as
instancias de decisdao, os obstaculos e desafios encontrados pelos pacientes no sistema publico e

privado de saude.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Felipe Tapia
Corporacion Nacional MaxiVida Chile
Chile

felipetapiamatus@gmail.com

FormacimeyMitidisthele s

Soy Ingeniero, Master en Administracién de Empresas y Direccion General. Docente Universitario de
TIC. Profesor de Administracion. Docente de Responsabilidad Social. Profesor de Excel, Office, y una
larga experiencia para la educacion de personas con discapacidad y personas mayores.
Vicepresidente de la comisidn para el control y vigilancia de la ley de tratamiento de alto costo (ley
Ricarte Soto), una comisién integrada por representantes electos de la ONG de pacientes, la
Sociedad Cientifica, las Universidades y el Gobierno. Esta comision elabora un informe sobre los
procesos y la eficiencia en el acceso al tratamiento y recomienda mejoras para el acceso futuro de
los medicamentos a la ley.

La historia de Maxi-Vida Chile comenzé en 2005, cuando un grupo de familiares y pacientes con
Leucemia Mieloide Crénica (LMC) y Tumor Gastrointestinal (GIST) se reunian periddicamente en una
sala adyacente a la iglesia Nuestra Sefiora de la Paz.

Este grupo decidid organizarse, elegir una junta directiva y comenzar a tramitar la personalidad
juridica, la cual fue otorgada el 29 de agosto de 2006 y actualmente esta compuesta por 150
miembros en todo el pais.

M ) 10,
CORPORACION NACIONALX
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Flavia Maoli

Instituto Camaleao
Brasil

alemdocabelo@gmail.com

Formacao e Atividades

Oferecemos atendimento gratuito interdisciplinar para pacientes e seus familiares e cuidadores.
Sao diversas atividades de apoio, como grupos para pacientes, grupo de familiares e cuidadores,
grupo de apoio ao luto, aulas de yoga, meditacao, tricd, consultoria de imagem, orientacdo
nutricional e muito mais!

Sobre a Organizagao

Somos uma associacao sem fins lucrativos de assisténcia a pessoa diagnosticada com cancer,
seus familiares e cuidadores. Atendemos pessoas com qualquer tipo de cancer, independente de
género, condi¢do socioeconOmica ou fase do tratamento. Nossa missdao é promover o
acolhimento, a assisténcia e a reinsergao social das pessoas com cancer, por meio do
fortalecimento de sua autoestima e autonomia.

9
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Florisa Robles
Asociacion Guatemalteca Héroes de Esperanza
Guatemala

florisarbls@gmail.com

Formacion y Actividades

Vicepresidenta de la Asociacion, Licenciada, defensora de los derechos humanos de los pacientes,
secretaria de la Red Guatemalteca de Enfermedades Catastroéficas, Crénicas y Degenerativas.
Proporciond asesoria legal a pacientes y cuidadores, participé en la ejecucion del programa de
navegacion de pacientes e integracion de base de datos, represento a mi organizacién en

actividades de incidencia politica con autoridades del Sistema de Salud, brindé acompanamiento
fisico y telefénico a pacientes.

Sobre la Organizacion

Asociacidon Héroes de Esperanza tiene 19 afos trabajando por brindar un apoyo integral a los
pacientes con Cancer y Hemofilia de Guatemala, abogando por sus derechos humanosy

facilitando programas y campanas de educacion y empoderamiento a pacientes, cuidadores y
publico interesado.

Somos una organizacion de referencia nacional para los pacientes, médicos y autoridades de
salud debido a las actividades de advocacy, navegacion de pacientes y asesoria legal que
realizamos.

i Asocnac:én Guatemalteca
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FRANCISCA REINOSO LARREA

Asociacion Ecuatoriana de Ayuda a Pacientes con
Cancer Esperanzay Vida

Ecuador

fca reinoso2007@hotmail.com

Formacion y Actividades

Fui sorprendida por un cdncer de mama hace mas de 20 afios; con tenacidad, persistencia,
optimismo y mucha fe, he tenido la oportunidad de seguir viviendo. Agradezco a Dios por darme
esa fuerza interior, que me ha permitido sobrellevar los problemas y estar junto a mi familia que
es mi apoyo en todo momento. Mi trabajo en la Asociacién es a tiempo completo, y mi labor es
dirigirme a los hospitales del Seguro Social, Ministerio de Salud, Solca y Hospital del Nifio
Francisco Icaza para dar apoyar a los pacientes y que asi puedan asistir a las charlas educativas
gue da nuestra organizacion y ademas ensefiarles defender sus derechos como pacientes para
tener una mejor calidad de vida.

Sobre la Organizacion

Organizacién no-gubernamental, que brinda servicios de educacién, prevencién y defensa de los
derechos de los pacientes con problemas Oncolégicos y Hematoldgicos de la comunidad en
general, con soporte psicosocioafectivo, con el propdsito de concienciar motivar y educar a los

pacientes y familiares sobre tematicas inherentes a su estado de salud y derechos en atencién
integral.

"
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ASOCIACION ECUATORIANA DE

AYUDA A PACIENTES CON CANCER
“ESPERANZA Y VIDA”
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Geovana Torres

Grupo de Apoio ao Paciente Reumatico Brasileiro -
Grupar-BR

Brasil

encontrar@encontrar.orqg.br

Formacao e Atividades

Assistente de comunicacao.

Sobre a Organizacao

O Grupo de apoio ao paciente reumatico Brasil, iniciou suas atividades em julho de 2004, foi
fundado por pacientes reumaticos, familiares, médicos reumatologistas e outros profissionais,
com o intuito de informar sobre as doencgas reumaticas e tratamentos, desmistificando,
orientando sobre os direitos e deveres, promovendo palestras cientificas, grupos de auto-ajuda,
seminarios, com foco na educacdo em saude do paciente. Atuamos na formulagao de politicas
publicas de atencdo as necessidades clinicas, assisténcias, educacionais e de promocao social das
pessoas que convivem com doengas reumaticas no Brasil.

A £
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Gloria Marina Chavez Gonzales

Fundacion ASOLEU
Paraguai

gmchavez@gmail.com

Formacion y Actividades

Ayuda al nifio con Cancer.

Sobre la Organizacion

Al servicio del nifio con cancer y leucemia desde hace 30 afios, teniendo como misién principal el
apoyo integral al tratamiento en el Hospital Materno Infantil de San Lorenzo.

Con varios ejes de atencidén: medicamentos,albergue gratuito,apoyo escolar y becas de estudios
universitarios a los pacientes curados.

asoleu’
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

GRASIELE ROBERTA DA SILVA

ABCC-Associacao Bragantina de Combate ao
Cancer

Brasil

administrativo@abccbraganca.org.br

Formacao e Atividades

ADMINISTRACAO - Auxiliar administrativo.

Sobre a Organizagao

A ABCC — Associagdo Bragantina de Combate ao Cancer A ABCC é uma organizac¢ado da sociedade civil, sem
fins lucrativos, fundada em abril de 2003 com o propdsito de minimizar as dificuldades encontradas por
pacientes portadores de cancer e seus familiares, de todas as faixas etarias, ragas, géneros e crencas,
principalmente a uma populagdo de baixa renda em Braganca Paulista e regido (segunda regidgo mais
pobre do Estado de Sao Paulo), composta por 11 pequenos municipios, com uma popula¢do estimada em
475.660 habitantes em area total de 3.219 km? (IBGE 2019).

Temos como missdo proporcionar uma melhor qualidade de vida no pré, durante e pds tratamento a este
publico-alvo, sendo que atualmente a Associagdo possui mais de 1.100 pacientes cadastrados desde a sua
fundacgdo, atendendo em média 70 pacientes e suas familias ao més, com atendimentos em
individualizados e personalizados nas areas de Assisténcia Social, Nutri¢ao, Psico Oncologia, Fisioterapia,
além de outras atividades complementares. /

>R
ABCC

Associacdo Bragantina
de Combate ao Céncer
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Jeimy Remir Dos Santos Oliveira
AMO - Associacao dos Amigos da Oncologia

Brasil

jeimyremir@gmail.com

N d

AMO - ASSOCIAGAO DOS AMIGOS DA ONCOLOGIA

Formacao e Atividades

Advogado. Assessor, coordenador de projetos, captador de recursos.

Sobre a Organizagao

A Associagdo dos Amigos da Oncologia - AMO é uma organizagdo ndo governamental, sem fins lucrativos, cuja
missdo é prestar assisténcia social e de salde a pessoas carentes com cancer

Fundada em Aracaju, Sergipe, no dia 21 de novembro de 1996, a Associagao foi inicialmente formada por
voluntarios e profissionais de salde que atuaram no centro de oncologia do maior hospital filantrépico do estado.

Sensibilizados com a triste e dificil realidade do servigo publico de saiide e com o tratamento contra o cancer em
Sergipe, aqueles voluntarios e profissionais decidiram criar uma institui¢do social que cuidasse da pessoa com
cancer, em situagao de vulnerabilidade social e fragilidade econdmica, sem fazer restricdo de idade.

Ha 26 anos, criangas, adolescentes, adultos e idosos passaram, entdo, a receber atendimento mais humanizado.
Logo, a Associagdo se tornou referéncia no Estado, conquistou a confianca da sociedade e aumentou
significativamente sua assisténcia.
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Jessica Calvo Flores

AENDOCR - Asociacion Costarricense de Ayuda a
Pacientes con Endometriosis

Costa Rica

jvkalvo@gmail.com

iAprendiendo a vivir!

Formacion y Actividades

Jessica tiene formacién en Licenciada en Administracion de Empresas. Diplomado en Atencidn a
Pacientes. Es Fundadora y Presidenta de AENDOCR, Miembro de la Junta Directiva de la
Federacion ONGs Pacientes de Costa Rica.

Sobre la Organizacion

QUIENES SOMOS
Somos una organizacion sin fines de lucro que apoyamos y empoderamos a mujeres con Endometriosis,
Adenomiosis y diferentes tipos cancer para lograr un manejo integral y tener una mejor calidad de vida.

Mision

Mejorar la condicidn de vida de las mujeres que padecen endometriosis, adenomiosis y diferentes tipos
de céncer a través de una adecuada informacién sobre la enfermedad, apoyandolas y creando conciencia
en ellas, sus familiares, amigos, cuerpo

médico y publico en general, sobre la condicién de vida a la que se deben de enfrentar.

Objetivo

Concientizar al pais del desarrollo de la endometriosis, adenomiosis y diferentes tipos cancer, logrando
acciones para el manejo integral y defensa de los derechos de las pacientes.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Julia Assis

Associacao do Leste Mineiro de Doengas
Inflamatorias Intestinais - ALEMDII

Brasil

alemdii.org@gmail.com

Formacao e Atividades

A ALEMDII trabalha pela transformacdo da vida das pessoas com a vivéncia das pessoas com
Doencas Inflamatdrias Intestinais (DII) através da conscientiza¢do, acolhimento e advocacy.

Sobre a Organizacao

A ALEMDII (Associagdo do Leste Mineiro de Portadores de Doengas Inflamatdrias Intestinais) foi
fundada em novembro de 2015 em Caratinga / MG por pessoas com Doengas Inflamatdrias
Intestinais (DIl) e familiares, com o principal objetivo de promover a interagdo e auxilio as
pessoas com Doencga de Crohn e Retocolite Ulcerativa.

PARA ATINGIR NOSSO OBJETIVO, TRABALHAMOS EM 3 PILARES:

1- Suporte ao paciente e seus familiares
2- Educacdo continuada
3- Acbes de advocacy e divulgacdo das Dlls.

ALEMDII

ASSOCIACAO DO LESTE MINEIRO DE
DOENGAS INFLAMATORIAS INTESTINAIS
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

JUREMA RAMOS DOS SANTOS

Amor e Uniao Contra o Cancer - AMUCC
Brasil

jurema23523@gmail.com

Formacao e Atividades

Advogada - Especialista em Gestdo - Mestrado em Direito - Diretora Voluntdria.

Sobre a Organizacao

AMOR E UNIAO CONTRA O CANCER- AMUCC, fundada em 2000 é uma organiza¢do da Sociedade Civil (0SC),
constituida por voluntdrios, pacientes oncoldgicos, sobreviventes do cancer, cuidadores e simpatizantes da causa.
Tem como propdsito “salvar vidas ao reduzir a mortalidade por cadncer e empoderar as pessoas como individuos e
ativistas da causa por meio de projetos transformadores.”

Ha 22 anos atuando na causa oncoldgica, a AMUCC busca o empoderamento dos pacientes de cancer, para o
enfrentamento de estigmas, medos e preconceitos, para superar o impacto da descoberta de um cancer. Auxilia
pacientes na busca de direitos, diagndstico precoce e tratamento imediato e de qualidade. E se orgulha de ser
reconhecida como legitima representante dos direitos dos pacientes oncolégicos, sendo cada vez mais demandada
nos assuntos que se referem ao cancer.

A falta de informagdes qualificadas sobre a doenga, sobre o acesso ao diagndstico e tratamento, as dificuldades de
acesso, tanto para o paciente quanto para os familiares, agrava o quadro.

amMmvece

Amor e Unido Contra o Céincer
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Luciana Ribeiro
Instituto Eluar
Brasil

luciana.ribeiro@eluar.orqg.br

Formacao e Atividades

Presidente Instituto Eluar, Empresaria na Zloti Gestdao de Valores

Sobre a Organizacao

A Eluar é um instituto sem fins lucrativos.

Nasceu da parceria de mulheres pacientes de doengas reumaticas e lutadoras que decidiram levar a vida adiante de
maneira ativa e com qualidade, e sendo felizes. Acreditamos que é importante motivar, informar e conscientizar a
sociedade sobre a experiéncia cotidiana de viver com doencas reumaticas.

O Instituto Eluar atua em 3 frentes:

MOTIVAR - Acreditamos que é importante motivar pessoas que sofrem com dores cronicas. Para isso, estimulamos
o compartilhamento de depoimentos e experiéncias pessoais de pacientes de doencas reumaticas. Falar sobre as
vivéncias é importante para a pessoa que vive com a doenga reumatica e para os que estdo a sua volta. INFORMAR -
Buscamos levar a sociedade uma melhor compreensdo das necessidades dos pacientes de doenga reumatica.
Especialistas que atuam em dreas relacionadas ao tema — médicos, fisioterapeutas, preparadores fisicos e
pesquisadores — compartilham informacGes sobre tratamentos e outros cuidados que afetam a qualidade de vida
do paciente.

CONSCIENTIZAR - Buscamos levar a sociedade uma melhor compreensdo das necessidades dos pacientes de doenga
reumatica. Especialistas que atuam em areas relacionadas ao tema — médicos, fisioterapeutas, preparadores fisicos
e pesquisadores — compartilham informacdes sobre tratamentos e outros cuidados que afetam a qualidade de vida
do paciente.
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Magaly Brenes Zamora

Asociacion Metamorfosis
Costa Rica

maqgalahada@yahoo.es

Formacion y Actividades

Formamos parte del Foro Permanente de Cancer de mujeres en Costa Rica, asi como en la
Federacion de ONGs en Costa Rica, se tiene un grupo de voluntariado que conforma la Academia

de Formacion.

Sobre la Organizacion

Metamorfosis es un organizacion sin fines de lucro que apoya al paciente con cdncer y al entorno
que lo rodea se trabaja en 3 pilares:

-Educativa

-Preventiva

-Atencional

Y de cualquier tipo de cancer

ﬂs’odau‘évt
etamorfosic

Deteccién temprana contra el céncer
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Marco Azevedo

Grupo de Apoio Aos pacientes Reumaticos do
Ceara

Brasil

marco.t.azevedo@hotmail.com

Formacao e Atividades

Administragcdo de Empresas - Coordenador Institucional.

Sobre a Organizagao

O GARCE — Grupo de Apoio aos Pacientes Reumaticos do Ceara, é referéncia estadual, nacional e
internacional como grupo de apoio e é reconhecido pela lideranca, exceléncia, inovacao e
impacto social por meio de a¢des de protecao e inclusao social dos pacientes com doencgas
reumaticas e seus familiares.

Tem como missao levar a informacdo e promover o bem-estar humano a criancas, jovens,
adultos e idosos, através de atividades voltadas ao tratamento, acdes de luta pela causa e
politicas publicas de salde que garantam o acesso ao atendimento, tratamentos e a qualidade
de vida dos pacientes reumaticos.

GARCE
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Margarita Orellana

Fundacion Nueva Vida
Chile

marqgarita@nuevavidarancagua.cl

Formacion y Actividades

Trabajamos dando charlas educativas, talleres practicos, hacemos promocion en la deteccién
temprana con operativos de realizacion de mamografias, orientamos y apoyamos la gestién
médica de los pacientes cuando asi lo requieran.

Sobre la Organizacion

Somos una organizacién sin fines de lucro que trabajamos motivadas por la propia experiencia
de ser pacientes de cancer de mamas y que al unirnos, formamos fuerza para apoyar y orientar a
las mujeres que comenzaban a transitar por la enfermedad. Llevamos 12 afios con esta hermosa
labor, gracias al apoyo de nuestro voluntariado y de los profesionales que nos acogen ante
cualquier solicitud para las pacientes. Velamos por la salud de las mujeres con educacién y por
una deteccidén temprana para evitar ser la cifra mas alta en muertes por cancer en las mujeres de
nuestro pais.
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Maria de las Mercedes Valdebenito
Olave

Corporacion MaxiVida
Chile

maria.valdebenito.olave@gmail.com

Formacion y Actividades

Charlas educativas con profesionales seglin corresponda apoyo psicélogo al paciente y su familia.

Sobre la Organizacion

Somos una organizacion de pacientes de leucemias ,mielofibrosis Gist cancer del estdmago.
Nos apoyamos y acompaiiamos cuando algun integrante los necesita, Somos una familia.
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Maria José Ldopez Robles
Asociacion Guatemalteca Héroes de Esperanza

Guatemala

mjrobles0318@gmail.com

Formacion y Actividades

Licenciada en Administracidon de Empresas, Master en Gestidn y Evaluacion de Proyectos. Realizé

actividades de planificacion, desarrollo, gestidn y evaluacidn de proyectos en beneficio de los
pacientes con Cancer.

Sobre la Organizacion

Asociacidon Héroes de Esperanza tiene 19 afos trabajando por brindar un apoyo integral a los
pacientes con Cancer y Hemofilia de Guatemala, abogando por sus Derechos Humanos y

facilitando programas y campanas de educacion y empoderamiento a pacientes, cuidadores y
publico interesado.

Somos una organizacion de referencia nacional para los pacientes, médicos y autoridades de

salud debido a las actividades de advocacy, navegacion de pacientes, acompafamiento y
asesoria legal que realizamos.

i Asocnacwn Guatemalteca
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Marta Azevedo

Grupo de Apoio aos pacientes Reumaticos do
Ceara

Brasil
GARCE.CEARA@GMAIL.COM

Formacao e Atividades

Administragdo e Gestao Hospitalar.

Sobre a Organizagao

O GARCE — Grupo de Apoio aos Pacientes Reumaticos do Ceara, é referéncia estadual, nacional e
internacional como grupo de apoio e é reconhecido pela liderancga, exceléncia, inovacao e
impacto social por meio de a¢des de protecao e inclusdo social dos pacientes com doengas
reumaticas e seus familiares.

Tem como missao levar a informacdo e promover o bem-estar humano a criancas, jovens,
adultos e idosos, através de atividades voltadas ao tratamento, acdes de luta pela causa e
politicas publicas de salde que garantam o acesso ao atendimento, tratamentos e a qualidade
de vida dos pacientes reumaticos.

GARCE
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Melissa do Amaral Ribeiro de Medeiros

Associacao Brasileira de Cancer de Cabega e
Pesco¢o - ACBG Brasil

Brasil

melissa@acbgbrasil.org

Formacao e Atividades

Administradora de Marketing - Fundadora e Presidente.

Sobre a Organizagao

A Associacao Brasileira de Cancer de Cabeca e Pescoco, ACBG Brasil, € uma organizacdo da
sociedade civil, de direito privado, sem fins lucrativos, que trabalha em prol dos pacientes e
portadores de cancer de cabega e pescoco e seus familiares em todo o Brasil. Fundada em 2015
com a missdo de dar voz a quem ndo tem e com a visdao de, no longo prazo, diminuir a
mortalidade dos pacientes e ampliar a qualidade de vida dos portadores de cancer de cabecga e
pescoco, a ACBG Brasil ja alcancou os quatro cantos do Brasil por meio de suas iniciativas.

ACBG

Associagao Brasileira
Cancer Cabeca e Pescogo
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Mirta Troche
Fundacion ASOLEU

Paraguai

mirtabl@hotmail.com

Formacion y Actividades

Fundacidn consta de un consejo directivo. Asiste a 165 nifios hasta los 18 afos, con los
medicamentos para la quimioterapia.

Sobre la Organizacion

Apoyo integral a los pacientes del drea hematooncoldgica del hospital de clinica. Albergue para

las familias del interior del pais. Apoyo escolar a fin que no pierdan el afo lectivo y asistencia a
los pacientes curados para estudios superiores.

asoleu’
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Nadir Francisco Amaral
Saude da Pessoa Negra - APROFe
Brasil

nadiramaral@uol.com.br

Formacdo e Atividades

Participacdo de Conselhos de Saude e atividades junto aos associados.

Sobre a Organizacéio

APROFe é uma instituicdo sem fins lucrativos, fundada em 1998 com a missao de contribuir para
melhoria da qualidade de vida dos pacientes com Doencas Falciformes e propagar informacdes
sobre o tema para toda a sociedade. Além do apoio ao paciente, e as atividades de
conscientizacdo sobre as doencas falciformes, a atuacdo da APROFe se destaca pela sua
participacdo em diferentes espacos de construcao de politicas publicas sociais e de saude e de
saude e pelo seu trabalho para alcancgar o acesso igualitario aos cuidados médicos e servicos de

saude de qualidade para populacdo negra no Brasil.
APROFe !
saude da pessoa negra
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Nilcea Alves Gomes Silva
LV - Lua Vermelha

Brasil

nilceaa@hotmail.com

Formacao e Atividades

Todas na qual faz parte de informacao e divulgacdo da Doenca Falciforme.

Sobre a Organizagao

Somos uma ONG sem fins lucrativos, para informar e divulgar a DOENCA FALCIFORME.
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Nilma de Oliveira

Associacao dos Reumaticos de Uberlandia e Regiao
- ARUR

Brasil

nilmarodriguesdeoliveira@gmail.com

Formacao e Atividades

Administracdo de empresas (aposentada). Gestora da ARUR desde 2009.

Sobre a Organizacao

A ARUR teve origem na Universidade Federal de Uberldndia - UFU, em fevereiro de 1996, com um reduzido grupo
de pacientes, por iniciativa sra. Nilma Rodrigues de Oliveira (idealizadora) do Dr. Roberto Ranza e Dr. Paulo Eduardo
Martins (reumatologistas), a Psicéloga Celine Vieira, a Fisioterapeuta Silvana Cardoso e a Assistente Social Marta
Anselmo Jorge. Hoje com 26 anos oferece um servigo de apoio a mais de 5.540 associados cadastrados e com mais
de 539 pacientes atendidos por més, com sede na Avenida Israel n2 400, Bairro: Laranjeiras, Enderego de
correspondéncia Rua Senegal ,100 Laranjeiras em Uberlandia MG.

Somos uma entidade filantrépica, com personalidade juridica de direito privado, sem fins lucrativos, com forca de
LEI DE UTILIDADE PUBLICA MUNICIPAL, ESTADUAL e FEDERAL, que congrega pessoas com doencas reumaticas de
todas as patologias. Desde 2015 temos o Titulo de Unico estabelecimento em satide do Terceiro Setor que faz
Reabilitagdo para pessoas com doencgas Reumaticas através do CNES (Certificado Nacional Estabelecimento de
Saude) Ministério de Saude. Atualizado em 28 de junho de 2021. O trabalho da ARUR é realizado em 04 Pilares:
informacdo, orientagdo, Reabilitacdo e apoio aos pacientes, familiares e cuidadores, reservando-se 30% das vagas
para atendimento de pacientes encaminhadas pela regulagdao em parceria com a secretaria de Saude.
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Nyara Romero
Associagao Brasileira de Linfoma e Leucemia -
Abrale

Brasil

nyara@abrale.org.br

Formacdo e Atividades

Formada em relagdes internacionais pela York University, 5 anos de experiéncia no terceiro setor na
area da saude, coordenadora de relagdes internacionais da Abrale e Abrasta, sendo o principal
projeto da area a Rede Alianza Latina.

Sobre a Organizacéio

ABRASTA e ABRALE tém como missdo "Oferecer ajuda e mobilizar parceiros para que todas as
pessoas com talassemia e cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento".
As organizagbes desenvolvem diversos programas nos seguintes pilares: apoio ao
paciente, informacdo e educacdo, politicas publicas e pesquisa (analise e publicacdo de dados). As
entidades também contam com o apoio de um Comité Cientifico Médico e Multidisciplinar. As
organizagoes tém assento em diversos conselhos de érgaos publicos, com a finalidade de levar as
instancias de decisdao, os obstaculos e desafios encontrados pelos pacientes no sistema publico e

privado de saude.
\’

abrale
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Priscila Torres

Grupo de Apoio ao Paciente Reumatico Brasileiro -
Grupar BR

Brasil

priscila.torres@encontrar.org.br

Formacao e Atividades

Coordenadora de Advocacy - Conselheira Nacional de Saude.

Sobre a Organizagao

O Grupo de apoio ao paciente reumatico Brasil, iniciou suas atividades em julho de 2004, foi
fundado por pacientes reumaticos, familiares, médicos reumatologistas e outros profissionais,
com o intuito de informar sobre as doencgas reumaticas e tratamentos, desmistificando,
orientando sobre os direitos e deveres, promovendo palestras cientificas, grupos de auto-ajuda,
seminarios, com foco na educacdo em saude do paciente. Atuamos na formulagao de politicas
publicas de atencdo as necessidades clinicas, assisténcias, educacionais e de promocao social das
pessoas que convivem com doengas reumaticas no Brasil.

A £
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

RITA VALLE

ABCC- Associacao Bragantina de Combate ao
Cancer

Brasil

rc.valle@hotmail.com

Formacao e Atividades

Assistente Social graduada pela FAPSS- Faculdade Paulista de Servigo Social, com Especializagao
em Politicas e Praticas em Promocgao Social ; - Especializacdo em Gestdo do Terceiro Setor pela
FGV- Fundacdo Getulio Vargas; - Pds graduacdo em Marketing pela ESPM- Escola Superior de
Propaganda e Marketing; - Extensdo em Teologia pela USF - Universidade Sao Francisco; -
Personal Coach (Personal & Professional Coaching) formada pela Sbcoaching - Sociedade
Brasileira de Coaching; - Atualmente cursando MBA em Gestdo na Saude pela USF - Universidade
Sao Francisco; - Fundadora e Gestora da ABCC - Associa¢ao Bragantina de Combate ao Cancer
(desde 2003).

Sobre a Organizagao

A ABCC é uma organizagdo da sociedade civil, sem fins lucrativos, fundada em abril de 2003 com o propdsito de
minimizar as dificuldades encontradas por pacientes portadores de cancer e seus familiares, de todas as faixas
etdrias, ragas, géneros e crengas, principalmente a uma populagdo de baixa renda em Braganca Paulista e regido
(segunda regido mais pobre do Estado de Sdo Paulo), composta por 11 pequenos municipios, com uma populagdo
estimada em 475.660 habitantes em area total de 3.219 km2 (IBGE 2019).

Atualmente atendemos em média 80 pacientes e suas familias ao més, sendo que muitos se encontram em situagdo
de maior vulnerabilidade.

Temos como missdo proporcionar uma melhor qualidade de vida no pré, durante e pds tratamento a este publico-
alvo, como um Centro de Apoio Multiprofissional, atuando nas areas de Servigo Social, Fisioterapia, Nutrigdo e Psico
Oncologia, além de outras atividades complementares, promovendo assim a implementagdo de atividades pilotos e
pioneiras em nossa regido na area oncoldgica. /

—-\

Associacdo Bragantina
de Combate ao Céancer
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Rosa Inés Montero Barra
Corporacién de Ayuda al Nifio con

Artritis Cronica Juvenil - ANACROJ
Chile

rmontero@artritisjuvenil.cl

FormacimeyMitidisthele s

Educar, orientar, apoyar y acompanar, tanto a los nifios y jévenes con artritis, como a su familia 'y
entorno (colegio, amigos, trabajo de los padres, etc.). Generar conciencia en la sociedad acerca de
esta enfermedad, educando e integrando.

La Corporacion Ayuda al Nifio con Artritis Crénica Juvenil ANACROJ, nace con el objetivo de apoyar a las
familias de nifios con ARJ el afio 1996, gracias a la unién de los padres de pacientes y especialistas.

Gracias a esta unién los padres de nifios con esta enfermedad se unen para enfrentar las diferentes
necesidades que requieren los nifios y jévenes de nuestro pais con esta enfermedad.

"El dolor, cualquiera sea, nos hace fuertes o débiles, creyentes o ateos, preocupados o indolentes, pero
cuando el dolor involucra a un nifio, mds aun el hijo, tenemos el deber de acrecentar nuestra fortaleza, fe y
preocupacion. Fue este dolor el que nos impulsd a crear la corporacion de Ayuda al Niflo con Artritis Crénica
Juvenil “ANACRO)J”, idea compartida con los médicos reumatdlogos infantiles con la finalidad de mejorar la
calidad de vida de nuestros nifios, quienes se ven enfrentados a una enfermedad limitante, dolorosa, crénica
e invalidante en algunos casos, la cual coarta tanto su nifiez como la adolescencia."
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Ruth Maria Atenas Hernandez

Corporacion Volar Chile
Chile

ruth@volarchile.cl

Formacion y Actividades

Presidenta de la Corporacion Volar Chile, desde el afio 2007. Diplomada en: “Health Literacy &
Empoderamiento, Universidad del Paciente y la Familia UPF (2020). La voz del paciente en accidn:
Formacidn Ejecutiva en Liderazgo, Gestidon y Accidon Social, Universidad Auténoma de Barcelona
(2013- 2015). Técnico Nivel Superior de Disefo Grafico. IPCHILE (2018 — 2020). Cursos:
“Herramientas de Gestién y Planes de Accién para Empresas Sociales” y “Aspectos Legales que
rigen a una Empresa Social” Corporacion Simén de Cirene. Técnico Administrativo con
desempeiié en Departamento Administrativo y de Finanzas (1989 — 1993).

Sobre la Organizacion

La Corporacién Volar Chile funciona desde el aflo 1997 con personalidad juridica y el patrocinio de la Sociedad Chilena de
Reumatologia. Nuestra mision es Otorgar informacion y educacion a pacientes y familiares sobre las patologias reumaticas y contribuir,
desde el conocimiento de la enfermedad, a mejorar su calidad de vida.

ACTIVIDADES PRINCIPALES

Coordinary desarrollar campaiias digitales de concientizacién y difusién de las enfermedades reumaticas: conceptos y coberturas a los
tratamientos disponibles.

Coordinary desarrollar jornadas y charlas educativas a nivel Nacional.

Realizacion de talleres con profesionales que permiten entregar herramientas que apoyan el tratamiento farmacoldgico de los
pacientes.

Incidir en politicas publicas dirigidas a mejorar la calidad de vida de los pacientes que viven con Artritis Reumatoide (AR).

Promover la participacion de los pacientes en las redes sociales.

Potenciar nuestra corporacion en las redes sociales.

Desarrollar actividades en conjunto con otras organizaciones de pacientes.

Mantencién de botiquines de medicamentos en Hospitales Publicos.

De esta manera, el objetivo principal de la corporacion es coordinar y actuar como voceros oficiales frente a las autoridades de salud y
a la Sociedad Chilena de Reumatologia, con la idea de gestionar acciones en directo beneficio de los pacientes que padecen alguna
enfermedad reumatica.

_


mailto:ruth@volarchile.cl

ALIANZA LATINA @™

Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Sandra de Chavarria

FUNARP
Panama
(x. drasan2825@hotmail.com

FUNARP

Fundacion De Artritis Reumateidea be Panama

Formacion y Actividades

Miembro de la fundacidn desde el afio 2008. Actualmente ocupo el cargo de Directora Ejecutiva.
Soy una persona muy comprometida con el voluntariado a favor del préjimo. Ademas de
FUNARP, también soy soy voluntaria en ADAVION, organizacién que ayuda a los pacientes con
cancer y formo parte de la pastoral de la didcesis de mi comunidad. Mi formacién profesional es
licenciatura en Contaduria. Anteriormente he ocupado posiciones en la Junta directiva de
FUNARP de vicepresidente, tesoreria y vocal. Por mi formacidn, apoyo a la organizacién en
auditoria y presentacion de informes financieros.

Sobre la Organizacion

Fundacién de Artritis Reumatoide de Panama (FUNARP) es una organizacion sin fines de lucro fundada por pacientes
para pacientes en el afio 2004.

En estos 18 afos, en cumplimiento de nuestra misidn y visidn, hemos logrado representacion con voz y algunos
casos, con voto, en algunas estructuras dentro del sistema de salud publica de Panama. Por ejemplo, Comisionada
en el Consejo Técnico de Cannabis Medicinal del Ministerio de Salud, Comisionada en la Comisiéon de Compras de
medicamentos de la Caja de Seguro Social, Comisionada en la Mesa Técnica de Salud en la Presidencia de la
Republica, Comisidn de Alto Nivel para la Mejora del Sistema Publico de Salud, el cual que por decreto ejecutivo
paso a ser asesores del Ministerio de Salud, Comisién de desabastecimiento critico del Ministerio de Salud,
Observatorio Nacional de Medicamentos, Comision Interinstitucional para la elaboracién del listado de
medicamentos no sustituibles.

Realizamos un programa educativo con un minimo de 10 docencias al afio, las que se estan realizando de forma
virtual y presencial. Esto ha permitido que los pacientes tengan mejores herramientas para el control de su
enfermedad.

Somos facilitadores para en conjunto con los médicos reumatélogos, realizar docencia a médicos de primer nivel.
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Sheila Ventura Pereira
APROFe - Associagao Pro-Falcémicos

Brasil

profalcemicos@gmail.com

Formacao e Atividades

Presidente.

Sobre a Organizagao

Somos uma instituicdo sem fins lucrativos, fundada em 25/04/1998. A Aprofe foi criada por
portadores de doenca falciforme para contribuir com a melhoria da qualidade de vida e acesso
ao tratamento das pessoas com essa doenca no Brasil. No entanto, nesses anos de trabalho
intenso com a populagdo negra (a doenca falciforme afeta em sua maioria essa populagao)
vimos a necessidade de ampliar o escopo do trabalho para a saude da populacdo negra.

sadde da pessoa negm:
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Solange Gomes de Oliveira

Associacao Brasileira de Apoio aos Pacientes de
Cancer - Abrapac

Brasil

solange56 oli@hotmail.com

Formacao e Atividades

Banco de perucas. Doagdo de préteses externas de mama. Lencgos. Toucas. Palestras, direitos dos
pacientes, oficina de artesanato, nutricionista voluntaria.

Sobre a Organizagao

Atuamos hd 23 anos no apoio e auto estima dos pacientes de cancer, com doacdo de prétese
externa de mama, banco de perucas, lengos, nutricionista voluntaria, fazemos parte do Conselho
Distrital de Saude e nossas assistidas vem encaminhadas de todos os hospital de tratamento de
cancer, palestras de informacao e visitas aos hospitais.
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Sonia de las Rosas Rojas Salas

Corporacién Volar Chile
Chile

sonia.rojas.salas@gmail.com

FormacimeyMitidisthele s

Secretaria de la Corporacion Volar Chile desde Mayo de 2022. Directora de la Corporacién Volar
Chile (2014 - 2017). Dueiia de casa - Diagnosticada con Artritis Reumatoide hace 27 afios.

La Corporacién Volar Chile funciona desde el afio 1997 con personalidad juridica y el patrocinio de la Sociedad Chilena de
Reumatologia. Nuestra misidn es otorgar informacion y educacién a pacientes y familiares sobre las patologias reumaticas y
contribuir, desde el conocimiento de la enfermedad, a mejorar su calidad de vida.

ACTIVIDADES PRINCIPALES

Coordinar y desarrollar campafias digitales de concientizacidn y difusion de las enfermedades reumaticas: conceptos y coberturas a
los tratamientos disponibles; Coordinar y desarrollar jornadas y charlas educativas a nivel Nacional; Realizacion de talleres con
profesionales que permiten entregar herramientas que apoyan el tratamiento farmacoldégico de los pacientes; Incidir en politicas
publicas dirigidas a mejorar la calidad de vida de los pacientes que viven con Artritis Reumatoide (AR); Promover la participacion de
los pacientes en las redes sociales; Potenciar nuestra corporacién en las redes sociales; Desarrollar actividades en conjunto con
otras organizaciones de pacientes; Mantencidn de botiquines de medicamentos en Hospitales Publicos.

De esta manera, el objetivo principal de la corporacién es coordinar y actuar como voceros oficiales frente a las autoridades de
salud y a la Sociedad Chilena de Reumatologia, con la idea de gestionar acciones en directo beneficio de los pacientes que padecen
alguna enfermedad reumatica.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

Sorayé Castro
Fundacion ADAMAS

Costa Rica

fundacionadamas.cr@gmail.com

Formacion y Actividades

Dedicada a atencion en salud con énfasis en oncologia.

Sobre la Organizacion

Desde el aifio 2015 se crea Bajo el nombre de ADAMAS, que significa DIAMANTE, La piedra
invencible e indestructible.

Es una organizacion sin fines de lucro que se ha dedicado a el apoyo y acompafiamiento a
pacientesy cuidadores.

Con el fin de crear conciencia a la poblacion de la importancia en la atencién primariay la
deteccion temprana.

Creemos en la capacitacion y formacién de los pacientes y sus familiares.

OO

FUNDACION

ADAMAS

COSTA RICA
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Melhores Praticas para o Terceiro Setor da Saude

Wanda Heloisa Rodrigues Ferreira

Instituto Gruparj Petropolis

Brasil

gruparjpetropolis@gmail.com

Formacao e Atividades

Desde 2001 oferecendo atividades na area educagcao em saude, assistencial, reabilitacdo,
recreativa e de advocacy.

Sobre a Organizagao

Desde 2001 tem como missdo Educar a sociedade sobre a importancia do diagndstico e
tratamento precoces das doencas reumaticas, através da educacdo em saude, em todo Brasil.
Trabalha na drea educacional, assistencial, reabilitacao, recreativa e de advocacy.
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Mejores Prdcticas para el Tercer Sector de la Salud

XAVIER CORDOVA

FUNDHEC
Equador

fundhececuador@hotmail.com

Formacion y Actividades

Licdo, Animacion 2D, 3D, ilustracién digital.

Sobre la Organizacion

Fundacidn sin fines de lucro que brinda asistencia a pacientes con hemofilia y otras

coagulopatias, desde 1996.
FUNDHEC Q

Acuerdo Ministerial
S A vy

£ ——
HEMOFILIA
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