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Membro da Alianca Internacional
das Associacdes de Esclerose
Lateral Amiotrofica

MISSAOQ:

Acolher pessoas com ELA/DNM,
seus familiares e cuidadores,
por meio de orientacdo,
informacao, capacitacdo
e assisténcia social promovendo
melhoria na qualidade de vida,
a garantia e a defesa
dos direitos do paciente.

VISAO:

Ser referéncia Latino Americana
para informacdes relativas
a diagnostico, tratamento
e fomento a pesquisa para
pacientes com ELA/DNM.



ABrELA QUER
APRESENT R-SE

Objetivando-se um melhor entendimento da esclerose lateral
amiotréfica no Brasil, propiciar maiores informacdes e facilitacao para
orientacdes terapéuticas, médicos brasileiros com 0 apoio do Laboratério
Sanofi-Aventis fundaram a ABrELA em 1998, sendo que suas atividades
iniciaram-se em 1999.

A primeira iniciativa foi catalogar os pacientes no territorio nacional.
Em 1998, por meio de pesquisa com médicos brasileiros, foram
identificados 540 pacientes com ELA, sendo 58,5% do sexo masculino.

Cerca de 5,9% dos pacientes tinham uma histdria familiar de
outros casos de ELA. A média de idade de aparecimento dos primeiros
sintomas foi de 52 anos, mais baixa que na Europa e nos Estados
Unidos. Estima-se, em nosso meio uma incidéncia de 1,5 casos/100.000
pessoas, ou seja, 2.500 pacientes/ano.

Desde entdo, a ABrELA encontra-se atenta as principais necessidades
dos pacientes com ELA, conseguindo-se varias vitorias:

« Informagdes por meio de reunides periddicas para pacientes,
familiares e cuidadores e pelos sites:
www.abrela.org.br

« Direito ao acesso gratuito a medicamentos especiais por meio de
Portaria Federal.

« Fornecimento gratuito do respirador domiciliar ndo invasivo
(BiPAP), por meio das secretarias municipais de satde.

e Mudanga na Lei da Biodiversidade com possibilidade de estudo
com célula-tronco embrionaria.

Por se tratar de uma organizagao sem fins lucrativos a ABrELA possui
uma Diretoria voluntaria, que é eleita de acordo com seu Estatuto. Essa
Diretoria define, juntamente com seu Diretor Fundador e idealizador —
Dr. Acary Souza Bulle Oliveira — as diretrizes e metas para o trabalho a
ser realizado anualmente.

®



O que é ELA?

ELA, também conhecida como Doenca de Lou Gehrig, é uma doenca

neuroldgica que causa paralisia progressiva em praticamente todos 0s
musculos esqueléticos, comprometendo a motricidade dos membros, a
fala, a degluticdo e até mesmo, a respiracdo, é de natureza fatal.

Os pacientes frequentemente vivem de 3 a 5 anos apds o inicio

dos sintomas. Nao ha, em geral, qualquer comprometimento da
consciéncia e da inteligéncia.

Quais sao os principais sintomas?

fraqueza ou caibra muscular nos membros;

contragOes musculares espontaneas (fasciculagdes) no corpo;
enrijecimento dos membros;

fala comprometida;

dificuldade para deglutir.

O que a ABrELA faz?

De acordo com sua missdo, o trabalho da ABrELA consiste no

atendimento social, realizado por assistentes sociais que fazem:

acolhimento ao paciente e familia que, em geral, chegam na
ABIELA sem saber exatamente como irdo lidar com uma doenca tao
desconhecida, sentindo-se desorientados e chocados com a noticia
do diagndstico;

fornecimento de material informativo sobre a doenca e seu
tratamento que envolve médico e equipe multidisciplinar;

orientacdo para pacientes e familiares a cada momento da doenca
sobre como se organizarem para os cuidados;

divulgagdo de informagbes sobre a doenca, seu diagnostico e
tratamento, por meio de: material informativo escrito (livretos,
resumos dos simposios internacionais de ELA) e pelos sites:
www.abrela.org.br;

informacdo ao paciente e familiar sobre seus direitos: INSS,
obtencdo de medicamentos gratuitos, obtencdo de respirador
(BiPAP), isencdes tarifarias e outros;



« informacdo para profissionais da area de salde;

o reunides bimestrais de orientacdo para pacientes, familiares,
cuidadores e profissionais de saude;

» busca de recursos de atendimento médico e equipe multiprofissional,
atendimento juridico e social gratuitos e recursos da comunidade;

o empréstimo e repasse de doacao de material doado para a ABrELA
por familiares e pessoas voluntarias: cadeira de rodas, cadeira de
banho, fraldas descartaveis, cama hospitalar, sondas e outros;

e visitas domiciliares quando necessario;

e captagao de recursos para empréstimo e doacdo ao paciente
e familia.

Quem atendemos?

O paciente com esclerose lateral amiotrofica e sua familia,
cuidadores, profissionais da area de saude que desejam obter mais
informacdes sobre ELA e seu tratamento.

A ABrELA nio realiza atendimento de equipe multiprofissional,
mas poderd ajudar vocé a identificar o recurso mais proximo a sua
residéncia e encaminha-lo.

A equipe de atendimento da ABrELA é formada por Assistentes
Sociais, sendo uma Gerente Executiva e Social e uma que realiza o
atendimento direto ao paciente e familia.

As Assistentes Sociais da ABrELA atendem pessoas de todo o
territorio nacional por telefone, por e-mail e pessoalmente, fazendo
um levantamento das necessidades do publico atendido para orientar
e encaminhar aos recursos necessarios.

Como a ABrELA sobrevive?

A ABrELA é uma Organizacao da Sociedade Civil sem fins lucrativos
(0SQ). Isto significa que seus recursos devem ser aplicados na
realizacdo de sua Missao.

Portanto, a ABrELA sobrevive de doagbes de empresas, pessoas
fisicas, parcerias e de eventos para captacdo de recursos realizados
pelo grupo de voluntarias da Associagdo. Se vocé deseja ser um
colaborador, podera fazer sua doacdo em dinheiro, em material para
escritorio e em material para pacientes. @



Vocé pode colaborar com a ABrELA.
Faca parte das
“maos que fazem a diferenca”!

Doacdo de material para paciente e familia: cadeira de rodas
adaptada, cadeira de banho, dieta enteral industrializada, cama
hospitalar, sondas de aspiracao, sondas nasoentéricas calibre 12,
gastrostomia percutanea endoscopica 24 pull, aspiradores de saliva,
fraldas descartaveis, cesta basica e outros. OBS.: Para maiores
esclarecimentos sobre estas e outras doacdes, entre em contato
pelo fone 11 5579.2668 ou e-mail: abrela@abrela.org.br

Doacdo para a ABrELA: material de escritorio e informatica.

Doacao financeira: vocé também pode fazer sua doagdo em dinheiro,
diretamente na conta da ABrELA — CNPJ 02.998.423/0001-78 —
Banco 033 — Santander —Ag. 3919 — Conta Corrente 130001906.

Se vocé preferir ajudar com dinheiro, pedimos a gentileza de nos
enviar o comprovante do deposito por fax: 11 5579.2668 ou pelo
correionasede daABrELA, Rua Estado de Israel, 899—V. Clementino—
Sao Paulo-SP — 04022-002, para que possamos fornecer o seu
recibo.

Seja um voluntario da ABrELA: vocé pode participar dos nossos
projetos e acoes, e dessa forma ajudara as pessoas que precisam
do cuidado de todos nds. Vocé pode ser nosso Parceiro, Investidor
ou Voluntario! Ajudar faz bem ao seu coracdo. Ser um Voluntario
podera dar um novo sentido a sua vida!

Campanha Aniversario Solidario — Seu presente se transforma em
doacao para a ABrELA: vocé pode doar seu aniversario do sequinte
modo: seus convidados fardo uma doagdo para aABrELA, que podera
ser depositadanuma urna no dia da suafesta ou diretamente na conta
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corrente do Banco 033 — Santander — Ag. 3919 — c/c 130001906.
No caso da doacdo via banco, o doador precisara informar o CNPJ da
ABFELA — CNPJ 02.998.423/0001-78. Assim que a pessoa informar
a doacdo e dados para contato, a ABrEla enviara o recibo e carta
de agradecimento. Para saber mais entre em contato pelo telefone:
(11) 5579-2668 ou por e-mail: abrela@abrela.org.br

Vale também, se vocé preferir, pode fazer Bodas de Prata Solidaria
ou Bodas de Ouro Solidaria!!!

Nossos Parceiros:

Depto. de Servico Social da UNIFESP/EPM/HSP: disponibiliza
estagiarios de graduacdo em servico social para realizarem
estagio na ABrELA. Além de promovermos o conhecimento pratico
da profissdo do Assistente Social, o(a) estagiario(a) auxilia nos
atendimentos e em todo o trabalho da Associacao.

Equipe MultidisciplinardoAmbulatériode ELA do Setorde Doencas
Neuromusculares da UNIFESP/EPM/HSP: o Servico Social atende
em conjunto com a equipe do ambulatério, oferecendo orientacao
e acompanhamento aos pacientes do ambulatdrio.

Institutode Psicologiada USP/ProjetoApoiar: permitequeopaciente
com ELA seja ouvido em seu domicilio, por alunos da graduacao
em Psicologia.

Vinheria Percussi: um restaurante que oferece seu espaco para a
realizacdo de eventos para captagdo de recursos financeiros para a
ABIELA, por meio de seu grupo de voluntarias.

Guido Totoli: www.gtotoli.com.br:  ceramista italiano, que
anualmente, abre seu atelier para venda de suas pegas e oferece
parte do valor arrecadado nessa venda para contribuir com a
ABrELA.

Grupo Cipa: www.cipanet.com.br: cede anualmente para a ABrELA
um estande para divulgacdo na feira ReaTech.

Instituto Paulo Gontijo: www.ipg.org.br: organizacdo de fomento
a ciéncia nacional, parceria em eventos e em divulgagdo e pesquisas
em ELA.

ClaudeteeDecca: www.claudeteedeca.com.br: boutique feminina,
onde as voluntarias da ABrELA realizam eventos para captacao de
recursos financeiros. Parte do resultado do evento é direcionado
para a ABrELA.
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o Projeto Amicdo: caes, com um perfil adequado e devidamente
higienizados, que sdo organizados por Angela Vitéria Rodrigues
Borges, visitam o ambulatério de ELA na UNIFESP, fazendo
companhia e oferecendo muito carinho aos pacientes que estdo
esperando para a chamada do médico e equipe multidisciplinar.

 Curso de Especializagao Intervencao Fisioterapéutica em Doengas
Neuromusculares: divulgacao da ELA e pesquisa sobre qualidade
de vida para pacientes com ELA.

 Academia Brasileira de Neurologia — Departamento Cientifico de
Doencas do Neurénio Motor: parceria na realizacdo e divulgagao
do Simposio Brasileiro de ELA.

o Natufresh Ind. e Com. de Sucos Ltda — www.natufresh.com.br:
empresa que cede semanalmente sucos naturais para os pacientes
que permanecem na sala de espera do ambulatério de ELA e
ABIELA.

o Departamento de Clinica Médica — Setor de Medicina Paliativa:
a equipe da Medicina Paliativa visita pacientes com ELA no
domicilio, quando o paciente esta impossibilitado de frequentar o
ambulatdrio por estar num estagio avancado da doenca e ndo poder
mais locomover-se.

Nossos Patrocinadores:

« Invel: Empresa especializada em produtos de bioceramica, que se
preocupa com a qualidade de vida das pessoas. Ajuda a ABrELA na
realizacdo dos eventos, pois acredita que o mundo pode ser melhor
e que a ABrELA faz um trabalho importante.

e Renova Residuos - www.gruporenova.com.br: empresa de
beneficio e reciclagem de residuos industriais. Realiza doacdes
anualmente para o financiamento de parte do trabalho da ABrELA
desde 2006.

« Voluntarios: ha um grupo de senhoras voluntarias que organizam
eventos sistematicamente, tais como: jantares, bingos, desfiles,
exposicdo de artes e outros, com a finalidade de prover recursos
financeiros para a ABrELA. Ha também o grupo de voluntarios que
ajudam na organizacao e execucao dos eventos para pacientes e
eventos cientificos, bem como membros voluntarios na Diretoria
da ABIELA.



Nosso Contato:

Rua Estado de Israel, 899 — V. Clementino
04022-002 - Sao Paulo, SP

Tel./fax: 11 5579.2668
abrela@abrela.org.br

www.abrela.org.br

Colaboradores — Equipe de Atendimento ABrELA:

Elica Fernandes — Gerente Executiva e Social
Cecilia H. de Moura Campos — Assistente Social

Diretoria Jan/2011 — Dez/2013:

Tatiana Mesquita e Silva — Presidente

Fernanda Aparecida Maggi — Vice Presidente
Patricia Stanich — Diretora Secretdria

Adriana Leico Oda - Diretora Administrativa e
Financeira

Marcella Soares Lacerda Pirro — Diretora Juridica
Miguel Mitne Neto — Diretor Cientifico



Conselheiros:

Acary Souza Bulle Oliveira — Presidente do Conselho
Abrahdo Augusto . Quadros

Eduardo de Rizo Pirani

Eneida de Souza Bulle Oliveira

Fernando de Moura Campos

Lyamara Apostélico de Azevedo

Silvana Alves Scarance

Fundadoras do Voluntariado:

Maria Grazia Paganone Percussi — Chefe do
Voluntariado

Maria Pasetti de Souza — Colaboradora da ABrELA
Leonilde Benvenutto Lapetina — Voluntdria

Voluntariado:

Andrea Coelho
Andrea Villeroy
Bianca Affricano
Claudia Braido
Claudia Totoli

Cecilia Mangini
Consuelo Grossi
Elena Barreto

Fausta Pieri

Grazia Vallo

Guido Totoli

Kiki Maramaldo
Ivone Fortunato
Maria Alice Mattos
Nadia Isabel Puosso Romanini
Rita de Cassia Bezerra
Rodrigo Castanheira
Silvia Arantes

Sonia Andrade Barros
Vera Lucia Castanheira
Zildetti Montiel



Equipe de Atendimento ELA — UNFESP/EPM/HSP

Neurologista:
Dr. Marco Antonio T. Chiéia

Coordenacao do Servico Social:
Elica Fernandes

Assistentes Sociais:
Cecilia H. M. Campos e estagiarias

Fisioterapia Motora:

Marcia Bauer Cunha, Rita Labronici e cols.
Fisioterapia Respiratoria:

Maria Clariane B. Hayashi, Simone Goncalves,
Eduardo Vital e Cintia Arruda

Fonoaudiologia:
Adriana Leico Oda e cols.

Nutricionista:

Patricia Stanich, Cristina Salvioni e Claudinéa
Santos de Alemeida

Psicologia:

Antonio Geraldo de Abreu Filho, Ana Luiza Steiner e
cols.; Vania de Castro, Daniela Caramoni Morgan e
cols.

Terapia Ocupacional:
Adriana N. Klein, Rafael Eras Garcia e cols.
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