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Ubica, Acercay Registra

Muchos nifios y adolescentes tendran una

mejor opcion de vida cuando reciban el
diagndstico correcto y el tratamiento
adecuado

é¢Doénde estan los nilos y
jovenes con Duchenne?

Modelo de Detecciony
localizacion en campo

Objetivo

mrioritario para UPA! ubicar y poder aglutinar a los nifios N

sus familias, que hoy estan completamente dispersos,
desatendidos, sin orientacién, sin saber adénde acudir para
obtener informacion, apoyos, sin acceso a conocer sus
expectativas ni mejor calidad de vida.

Con este programa UPA! trabaja para darles atencién a
estos nifios, para lo cual requiere localizarlos y mantener y
hacerlos participes del conocimiento y oportunidades de una
mejores condiciones de vida.

Se requieren campanas de difusion, visitas de campo,

\iuestas, practicar diagndstico diferencial. /

Programa de UPA! que surge de la necesidad de localizar e

identificar a los nifios con Duchenne de entre las personas que

presentan algunas manifestaciones clinicas comunes y que carecen
de diagnéstico o han sido diagnosticados erroneamente.

Modelo para abordar la identificacién de posibles casos en una
region que pueda ser replicado e instrumentado en otras regiones
del pais.

Se instrumentaran brigadas para recorrer poblaciones sub-urbanas
y rurales, en la region de la Peninsula de Yucatan, México, en busca
de alianzas con las unidades de salud locales para que actlien como
centro de concentracion de personas con algun trastorno que
pudiera confluir en un caso de distrofia muscular Duchenne.

A mayo de 2011

Se formula el plan para definir la estrategia que conducird a la
instrumentacién del proyecto.



Registro UPA! Duchenne Es una base de datos que integra informacién clinica de los
pacientes. Constituye el primero y Unico registro nacional de
pacientes con distrofia muscular Duchenne en espafiol,

ObjEtiVO Registrar a todas las personas que padecen Distrofia Muscular
Duchenne/Becker, en una base de datos segura, confiable y
protegida, con el propdsito de brindar informacién a los pacientes
sobre tratamientos, investigacidon y estudios clinicos; y a los
investigadores, médicos y cientificos una herramienta para la
orientacion y planificacion de sus programas de investigacion

A través del anadlisis de la informacién recopilada en esta base de
datos estaremos descubriendo cémo los patrones de
comportamiento de la poblacion de México y otros paises de
América Latina con distrofia muscular Duchenne, se comparan con
otras poblaciones enlazando asi a nuestra regién a las bases

mundiales.
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= = Oportunidad a los nifios y jovenes de nuestra region para participar
e en los estudios clinicos y nuevos tratamientos en desarrollo en el
= mundo.
r
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La base de datos fue programada y estructurada en la plataforma
2 compatible con el Sistema Nacional de Salud. Para facilitar la

= inscripcion, se instalo el sistema en la pagina de UPA! con modulos
P —— de captura digital. Creamos una pagina web nueva dedicada al

- registro. www.registroupaduchenne.org

16.672 visitas provinieron de 60 paisesferritorios.

REGISTRO UPA DUCHENNE A mayo de 2011
Ubicacidn fisica del servidor: Estados Unidos
Ubicacién del centro operativo del registro: México . . ,
Alcance del registro: Mundial, presencia en los 5 continentes y con visitas de 60 paise: 580 reg | stros de paClenteS de 1 8 palses'

Reconocido por TREAT-NMD, PPMD vy otras
organizaciones en el mundo

Registro nacional para México

Registro América Latina y poblacién de habla
hispana

12 maddulos de captura de informacién en linea
Enlace con base de datos mundial

Apoyado con recursos federales de México de
INDESOL



http://www.registroupaduchenne.org/
http://www.registroupaduchenne.org/

Aliados [INDESOL otorgé a UPA! calificaciones
de excelencia en la evaluacién del

cumplimento de metas y objetivos, impacto
social, transparencia en el manejo de los
fondos, entre otros parametros evaluados,
con base en los resultados demostrados.
UPA! recibid recursos federales de INDESOL
para apoyar sus proyectos.

La transparencia en el manejo de
recursos y el cumplimiento de metas
es nuestra conviccioén

SEDESOL

Inde SO]. PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Instituto Nacional de Desarrollo Social (PD) SECRETARIA DE
DESARROLLO SOCIAL

Programa de Coinversidn Social 2010 Programa de Coinversién Social 2010 Programa de Coinversidn Social 2010 Programa de Coinversidn Social 2010

CEDULA DE OBSERVACIONES Y/O RECOMENDACIONES FINALES
(Evaluacién Final 2010)

El presente resultado de la evaluacién final del proyecto “Generacién de informacién y conocimiento sobre la Distrofia Muscular
Duchenne en la poblacién de México a través de la creacién - fortalecimiento de las herramienta para la recopilacién y proceso
de informacién de los pacientes”ejecutado por la ASOCIACION denominada “Upa! Cura Duchenne México, A.C.”, muestra
que los compromisos han sido cumplidos, en los términos del convenio suscrito y del numeral 4.2.14 segundo parrafo de las
Reglas de Operacién del Programa de Coinversién Social 2010; por tal motivo, sélo da por concluidas las acciones del proyecto,
pero la ASOCIACION no queda liberada de las responsabilidades que pudieran ser determinadas por las Instancias de Control
y Vigilancia, sobre el ejercicio y comprobacién de recursos o por incumplimientos no detectados a las obligaciones establecidas
en el Instrumento Juridico.
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Bienvenido al Registro Upal Duchenne...

El registro UPA! Duchenne c bases de datos Registro Duchenne
que permita concentrar informacion sobre la dlstroﬂa muscular Duchenne y otros padecimientos
neuro-musculares. Usuario

Si tiene un hijo o familiar o conoces a alguna persona que esté afectado por distrofia muscular _
Duchenne/Becker le invitamos a participar en el Registro UPAI Duchenne, con el fin de conformar Contrasefia

una base de datos nacional y de Ibero América que serd compartida con las bases de datos
mundiales de organizaciones dedicadas a la Iinvestigacion de la Duchenne. Inscribase Ahora!

Antes de iniciar quizas le interese leer la sigulente informacion:

Que justifica desarrollar el Registro UPAL
Preguntas frecuentes del Registro
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Neuromuscular Network

The UPAI Duchenne Registy sening Latn Amenica and Spanish spaaking communty
patients & maraged and supporied by the assocation UPA) cura Duchenne. It & 3
omblogtonof st v e srlescnlpet o9ty g groae ekl
The rogatry
dagnoss, genescs, nateal history, bone, mwwmm«w.w
and therapis.
Toregater crine please vt us at webpage wwuRAduChENNS,Rrg of Cortact te.
gty 2t here

G and O

Aménca Lat UPAI cura
wwm AC.. Es una combinacén ds reporte drecko ds los pacientes o de los profesionales de 1 s3d para proporcionar mayor
tad toa, ks comar diagnstieo, gendiea,

histora natura, evolucén de los sistemas Gseo, cardac y respratono, tratamieno y terapias
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Contacto: Lashe Guzman y ra. Guadaluge Franco.




