JABE EL A Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica AR} EL A

ATA DO | SIMPOSIO DE GRAMADO - IMPLANTAGAO DA ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA ASSOCIADA DO RIO GRANDE DO SUL (ABRELA/RS) -
“ADOECER COM DIGNIDADE”

Aos 30 de outubro de 2005 (30/10/05), com a presenga dos abaixo assinados, na sala de
convengdes do Hotel Sossego do Major na cidade de Gramado (Rio Grande do Sul), iniciou-se
a reunido da Associagdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica (ABRELA). Foi convidada a
Sra. Elica Fernandes (Coordenadora Executiva e Social da ABRELA) para abrir os trabalhos
com a leitura da ordem do dia como segue abaixo:
1- Apresentacgao pessoal dos presentes;
2- Abertura Oficial;
3- Aspectos clinicos e Etiopatogenia da ELA;
4- ELA -Tratamento e Atualidades;
5- Tratamento Ambulatorial
6- Projeto Expansdo da ABRELA
7- Histodria, Visdao e Missdo da ABRELA;
8- Passos para Instalacdo e Manutencao:
Aspectos Financeiros e Administrativos;
Aspectos Sociais;
Aspectos Juridicos
9- Mesa Redonda — Discussao Aberta.
Iniciando os trabalhos da mesa de abertura:
O Dr. Acary Souza Bulle Oliveira (Diretor Fundador e Diretor Secretario da ABRELA), falou da
importancia do servico da ABRELA, como érgdo facilitador, aglutinador e divulgador dos
interesses dos pacientes com ELA no Brasil e da importancia do momento presente como
sendo o ideal para a realiza¢cdo do processo de expansao da ABRELA.
O Sr. Abrahdo Augusto Juviniano Quadros (Presidente da ABRELA), falou sobre o processo
desenvolvido para a realizacdo do projeto Expansao da ABRELA.
O Dr. Francisco Telechea Rotta (Coordenador do Depto. Cientifico de Doenca do Neurénio
Motor da Academia Brasileira de Neurologia), falou sobre a necessidade de organizacdo dos
pacientes de ELA do Rio Grande do Sul, e varias iniciativas foram feitas neste sentido, mas
gue esta ultima investida seria a que se efetivaria e teria continuidade.
As palestras ocorreram da seguinte maneira:
Dr. Acary Souza Bulle Oliveira (Responsavel pelo Setor de Doencas Neuromusculares da
Universidade federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina (UNIFESP/EPM) abordou o
tema “Aspectos Clinicos e Etiopatogenia da ELA”. Apresentou a ELA como doencga do
neurdnio motor dentro do contexto das neuropatias motoras; Mecanismos de lesdo do
neurdnio motor; Caracteristicas clinicas, eletrofisiolégicas e histoquimicas. Abordou também
sobre teorias para a etiologia e o esporte na ELA.



Dr. Francisco Telechea Rotta (Coordenador do Depto. Cientifico de Doenca do Neurdnio
Motor da Academia Brasileira de Neurologia), abordou o tema “ELA -Tratamento e
Atualidades”. Apresentou as Ultimas pesquisas com uso de medicamentos em modelos
animais e humanos; Tratamento da sintomatologia, e explicou sobre as pesquisas com
células tronco.

Dr. Marco Antonio Chieia (Responsdvel pelo Ambulatério de ELA, no Setor de Doengas
Neuromusculares da UNIFESP/EPM), abordou o tema “Tratamento Ambulatorial”.
Apresentou a dindmica do atendimento ambulatorial na UNIFESP/EPM; Atendimento
multidisciplinar e importancia da humanizagao do atendimento.

Ft. Abrahdo Augusto Juviniano Quadros (Diretor Presidente da ABRELA), abordou o tema
“Projeto Expansdo da ABRELA”. Apresentou a ABRELA como Unica associacdo de ELA no
Brasil; Cadastro de pacientes e explicou o projeto de expansdo da ABRELA com suas trés
frentes de acao: Fisica, Atuagdo e Territorial. Abordou também sobre as caracteristicas das
ABRELAS regionais.

Ft. Roberto Dias Batista Pereira (Vice-Presidente da ABRELA), abordou o tema “Histdria,
Visdo e Missdao da ABRELA”. Apresentou os eventos precursores e da fundag¢do da ABRELA;
Conquistas e realizagdes da ABRELA.

AS. Elica Fernandes (Coordenadora Executiva e Social da ABRELA) abordou o tema “Aspectos
Sociais”. Apresentou a ABRELA como organiza¢ao do terceiro setor; Implantagdao do Servico
Social; Fluxograma de atendimento e objetivos da atuagao do servico social na ABRELA.

Dra. Silvana Alves Scarance (Diretota Juridica da ABRELA), abordou o tema “Aspectos
Juridicos”. Apresentou como funciona o Poder judiciario; Quais os caminhos para realizar
peticdes, e busca dos direitos garantidos na Constituicao Federal.

A seguir foi aberta a secao de perguntas e respostas, sobre as necessidades individuais dos
pacientes e cuidadores.

No final o Sr. Presidente Abrahdo Augusto Juviniano Quadros deu por encerrado o Simpdsio
Regional da ABRELA. Eu Caroline Alves e Elica Fernandes lavramos esta Ata.

Gramado, 30 de outubro de 2005.



