ASSEMBLEIA GERAL ORDINARIA DO MOVIMENTO EM DEFESA DOS
DIREITOS DA PESSOA COM ELA (MOVELA), COM A FINALIDADE DE
ELEGER A NOVA DIRETORIA E CONSELHO FISCAL PARA O MANDATO

03/06/2022 A 02/06/2024. Aos dez dias do més de junho de dois mil e vinte e
dois, as dezenove horas, através do enderego virtual da reunido
iniciou-se a assembleia geral

https://meet.google.com/tpd-xenr-qyo,
ordinaria em primeira convocagao, as dezenove horas, com o quérum de 2/3 "
o » &

dos membros, de acordo com o edital de convocagdo transcrito a seguir
EDITAL DE CONVOCAGAO PARA ASSEMBLEIA GERAL ORDINARIA:O
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Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com ELA (MOVELA), >3
. . m'__c .‘-: ,;“.1

representado pela sua presidente Marilia Bonoto Marques convoca a todos SgzEs
D =1s

WwwSE -

para sua Assembleia Geral Ordinéria que se fara realizar no dia 10 de junho de

2022, as 19h00min em primeira convocagdo com o quérum de 2/3 dos S3{=3
: . . Z ; 0%~
associados, ou as 19h30min em segunda convocagdo com 1/3 dos associados, 5 JEET
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ou em terceira convocagao as 20:00hs com qualquer nimero de associados,
https:/imeet.google.com/tpd-xenr-qyo, para

através do enderego virtual
eleicdo da nova Diretoria Executiva e Conselho Fiscal, para o mandato de

03/06/2022 a 02/06/2024. O Edital foi enviado por e-mail e pelo aplicativo
Whatsapp aos associados. Juiz de Fora (MG), 03 de junho de 2022. Ao iniciar
a Assembleia Geral Ordinaria pela senhora presidente Marilia Bonoto Marques,
convidou a Sra. Floriscena Maria Medeiros para secretariar a assembleia. A
atual presidente teceu elogios a todos que participaram da gestdo atual; @
destacou a importancia das parcerias estabelecidas com outras associagdes e
instituicbes publicas e privadas para a continuidade das atividades do
MOVELA; relatou os trabalhos realizados no periodo de julho/2021 a
maio/2022, descritos a seguir: atos publicos e abaixo-assinado fisico e
eletronico, que foram encaminhados ao legislativo municipal e estadual, M
resultando na Portaria GM/MS n° 1.890, de 10/08/2021, que habilitou o Hospital

Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF) como Servigo de
2] -
Referéncia em Doengas Raras e estabeleceu recurso do Bloco de Manutengio P,820
B ) o ] B ZE<a8E
das AgSes e Servigos Publicos de Satde - Grupo de Atengéo Especializada, a ;5“ £ § S¢
ser disponibilizado por meio do Fundo de Agdes Estratégicas e Compensacgio ;5 5 :c’,? foj«%
i
- FAEC ao Estado de Minas Gerais e Municipio de Juiz de Fora; apos a gest&o gjg £8¢
~w3I oL
do MOVELA com o poder publico estadual e municipal, a Secretaria Municipal = i Cas
—~ 5\6_ P2y
de Sadde publicou, em 22/09/2021, a Portaria N° 4983 que instituiu 0 Comité =~ & 25 = o
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Municipal de Doengas Raras no Municiplo de Julz de Fora; em outubro/2021,
foi criado o grupo “Encontro dos Raros”, com objetivo de ampliar e fortalecer a
luta pelo efetivo funcionamento do SRDRS; Fol feito um Ato Publico no
Calgaddo da Rua Halfeld, em 26/02/2022, para a celebragdo do Dia
Mundial/nacional/municipal de Informagdes e Consclentizagéo sobre Doengas
Raras; em margo/2022 realizamos reunides com o poder publico local e
representagdes de pacientes de outras doengas raras, para reivindicar ao
HU/EBSERH/UFJF o efetivo funcionamento do SRDRs, aprovado em 08/2021;
em maio/2022, a diregdo do Movela iniciou gestdes junto & Secretaria de Saude
e ao Conselho Municipal de Salde, para aprofundar o debate sobre os servigos
oferecidos pelo Departamento de Internagado Domiciliar — DID e as demandas

especificas dos pacientes com ELA, que requer atendimento integral em
domicilio. Para celebrar o Dia Mundial e Nacional de combate a ELA, ocorrera
no dia 19/06 a live debatendo Pesquisa da ELA: Avangos e desafios, que
contara com a participagao do Dr. Cezar Augusto Xavier Moreira, médico e
portador de ELA familiar, e no dia 26/06 tera o ato publico Todos por ELA,
através de caminhada, cadeirada e pedalada. Convidado a integrar a Diretoria
Cientifica do Movela, o Dr. Cezar Augusto Xavier Moreira alertou para a
necessidade de concentrar esforgos em agdes melhores para os pacientes,
tirando o foco em causas muito dispersas; informou que poucos trabalhos
de pesquisa tratam da ELA familiar, tipo 8 VAPB, embora cerca de 40%

apresentam defasagem no numero de casos catalogados; reforgou a
importancia de contatar um maior nimero de pacientes e desenvolver
pesquisas especificas para atender as suas necessidades; citou o trabalho CAQP
feito em Campinas-SP, em que apenas cerca de 40% dos pacientes
procuram o Centro da Unicamp; defendeu influenciar a formagéo da area W
médica e paramédica, com pouco ou quase nada de conhecimento da e
doencga e da realidade dos pacientes e familiares e buscar engajamento de Q%//
instituigbes, médicos e demais profissionais para investirem no (\
aperfeicoamento e contribuirem na formacao de cuidadores; Defendeu néo

dos casos no Brasil integrem esse grupo, e que as pesquisas oficiais !

abandonar a luta politica, mas exercer protagonismo, buscando agilidade
nas respostas as exigéncias imediatas de pesquisa basica, clinica,
envolvendo pacientes, sua realidade vivente, e escapando das armadilhas
de pesquisas de carater meramente academicistas. Trouxe, ainda, como
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des do Movela, estabelecer

ribuigdo a proposigdo de organizar as ag '
iveis de serem realizados,

nio abdicar de sonhos pass
instituindo de forma objetiva a visdo que devera orientar as agoes €

entificando as bases para o planejamento. A
dato de 03/06/2022

omes

cont
plano estratégico,

metodologia de trabalho, id
presidente declara aberto o processo de eleigdo para o man
a secretaria Floriscena Maria Medeiros apresentou 0s n

que irdo compor a nova chapa da diretoria e conselho fiscal. Por unanimidade,

foram eleitos e/ou mantidos, segundo o que determina o estatuto do MOVELA,
PRESIDENTE: Marilia "

a 02/06/2024 e

ficando assim constituida a nova diretoria executiva: .
Bonoto Marques, brasileira, divorciada, professora, aposentada, MG- %’ g _;: :f E
4.787.316 PCMG, exp.: 20/02/2006, CPF 805.842.336-04, residente a Rua § Ea gj;:
Waldemar Bracher, 120 CA, Bairro Martelos, Juiz de Fora, MG, CEP:36.037- g 5_:5,3."
035: VICE-PRESIDENTE: Ménica Pereira Dato Guarnieri, brasileira, viava, §§§,§£
aposentada, RG MG-4.545.684 PCMG, exp.: 20/06/2011, CPF 734.354.576- T_'::’ nuU_J’ g_g g
00, residente 2 Rua Montezinas, 27, Bairro Fabrica, Juiz de Fora, MG, CEP é’ gf: :1
36.080-530; DIRETOR ADMINISTRATIVO: Floriscena Maria Medeiros, = § F ;s_f
brasileira, divorciada, assistente social, aposentada, RG 89.800.861-0 ;u'? “‘é’éz"f

DETRAN/RJ, exp.: 26/09/2009, CPF 331.031.196-15, residente a Rua Vilela
Filho, 90, Bairro Santa Helena, Juiz de Fora, MG, CEP 36.015-280; PRIMEIRO
TESOUREIRO: Marluce Ladeira Sirimarco, brasileira, casada, bancdria,
aposentada, RG MG-3.384.329 PCMG, exp.: 13/01/2022, CPF 518.740.836-
49, residente a Rua Otavio Alves Ferreira, 09, Bairro Jardim Lermitage, Juiz de

Fora, MG, CEP 36.085-670; SEGUNDO TESOUREIRO: Mario Lucio Pereira
Dato, brasileiro, casado, aposentado, RG MG-21.300.674 PCMG, exp. \}‘B'U/

10/04/2015, CPF 462.199.866-87, residente & Rua Professor Francisco Faria,
820/401, Bairro Bairu, Juiz de Fora, MG, CEP 36.050-140; DIRETOR D/I/?(
JURIDICO: Leticia Ladeira Sirimarco, brasileira, solteira, advogada, MG-
20.821.305 PCMG, exp.: 06/05/2014, CPF 104.201.316-04, residente a Rua JJU(&
Otavio Alves Ferreira, 09, Bairro Jardim Lermitage, Juiz de Fora, MG, CEP
36.085-670; DIRETOR CIENTIFICO: Cezar Augusto Xavier Moreira, ~— <l ;
brasileiro, casado, médico, CRM 5172/MG, expedida pelo CRM/MG, em .V.
15/07/2010, CPF 070.755.536-15, residente @ Rua Francisco Femandes dos
Santos, 24, AP 201, Buritis, Belo Horizonte, MG, CEP 30.575-290. CONSELHO
FISCAL - Efetivos: lara Alice Beck Dato, brasileira, casada, do lar, RG MG-
23.990.626 PCMG, exp.: 02/07/2021, CPF 352.484.670-04, residente a Rua

g IS e
Oficial: DA Lucy Figueiredo "E‘“"JG?;?]L

- Bel M*. ¢a Concegdo ’
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das Jades, 45, Bairro Marilandia, Juiz de Fora, MG, CEP 36039-340; Maria X
Auxiliadora Santiago Dato, brasileira, casada, aposentada, RG MG-
2.847.938 PCMG, exp.: 05/11/2015, CPF 502.522.916-20, residente a Rua
Professor Francisco Faria, 820/401, Bairro Bairu, Juiz de Fora, MG, CEP
36.050-140; Maria Aparecida Correa Calil, brasileira, solteira, comerciante
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aposentada, RG M-1.197.389 SSPMG, exp.: 26/10/88, CPF 381.161.206-97,
residente a Praga Vicente Bianco, 102/102, Centro, Bicas, MG, CEP 36. 600-
000. Suplentes: Maria Lucia Ribeiro Monteiro, brasileira, viiva, bancaria
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REGISTRO DE TiTUL
ol,

aposentada, RG 234.258 SSP-SC, exp.: 19/08/2013, CPF 107.973.428-77, §w 28 o
residente a Rua Ferreira Lima, 96/302, Centro, Tubardo, SC, CEP 88.701-080; §§ §§§
José Orlando Pereira Dato, brasileiro, casado, aposentado, RG MG- §§ £ S §
2.637.842 PCMG, exp.: 02/07/2021, CPF 443.204.346-68, residente Ruadas @ F 5.
Jades, 45, Bairo Marilandia, Juiz de Fora, MG, CEP 36039-340, Michele = u‘% §§ :,E
Marlen Sathler Meirelles, brasileira, casada, do lar, RG 08.636.084-9 gz;gig
DETRAN/RJ, exp.: 29/09/2008, GPF 008.531.667-90, residente & Rua Marize 2 SS:Q— :E_; f
Barros, 447 FD, Bairro Jardim Vinte e Cinco de Agosto, Duque de Caxias, RJ, I,fgg:gg
x 3
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Rua

CEP 25.075-281. RELAGOES INSTITUCIONAIS: Antonio Jorge de Melo,
brasileiro, casado, CNH 00325401873 Detran/RJ, exp.:
10/09/2015, CPF 597.811.907-44, residente a Rua Qito, 110, Bairro Morada da
Granja, Barra Mansa, RJ, CEP 27.335-190; Ana Amélia Dato Teixeira,
brasileira, viliva, aposentada, RG MG-1610872 PCMG, exp.: 24/06/2015, CPF
381.160.576-34, residente a rua Eng. Geraldo M. Mattos Sanabio, 1435, Bairro
Recanto da Mata, Juiz de Fora, MG, CEP 36.083-734; Rosdngela de Santa
Anna Cunha, brasileira, divorciada, psicéloga, aposentada, CNH 02701836240
DETRAN/MG, exp.: 18/01/2018, CPF 790.493.117-68, residente & Rua
Renato Dias, 650, ap. 1304, BL CAR, Bairro Bom Pastor, Juiz de Fora, MG,
CEP 36.021-610. WEBMASTER: Mariana Beck Dato, brasileira, casada, do
lar, RG MG-16.264.182 PCMG, exp.: 08/03/2006, CPF 096.724.176-67,
residente @ Rua das Jades, 45, Bairro Marilandia, Juiz de Fora, MG, CEP
36039-340; Gerson Felipe Schwinn, brasileiro, solteiro, empresario, CNH
03187467205, DETRAN/RS, exp.: 30/01/2019, CPF 010.132.520-71, residente
a rua Pedro Kleudgen, 103, Bairro Alianga, Santa Cruz do Sul, RS, CEP 96830-
770. Nada mais havendo a tratar, a presente ata foi lida e aprovada por todos
os membros presentes, assinada pela presidente da Assembleia Geral
Ordinaria, Marilia Bonoto Marques, reeleita nessa fungdo, pela vice-

aposentado,
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presidente Ménica Pereira Dato Guarnieri, pela diretora administrativa
Floriscena Maria Medeiros e pela primeira tesoureira Marluce Ladeira
Sirimarco, que lavrei, dando por encerrada a Assembleia Geral Ordinaria as
21h30min. Juiz de Fora, 10 de junho de 2022. Esta ata é cépia fiel do livro de
atas n® 1 as folhas 11v°®, 12, 12v®, 13 e 13v°.
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