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O que temos feito...
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291- h infernational

on ALS/MND

7 - 9 December 2018




symptoms in patients with ALS and Progressive Bulbar Paralysis.

Trabalhos apresentados

A. Marker of the time course of bulbar swallowing, speech and voice

B. Purpose of a FunctionalHydration Scale on MND / ALS. Symp@sium

C. Understanding bulbar function in motor neuron disease through speech, swallowing and salivation
scales.

D. Relation between peak cough flow and functional levels of swallowing in patients with Amyotrophic
Lateral Sclerosis and Progressive Bulbar Paralysis.

E. Analysis of the impact of tongue strength and fatigue on functional bulbar aspects in patients with
Motor Neuron Disease / Amyotrophic Lateral Sclerosis.

F. Relationship between the tongue fatigability and bulbar functional measures of patients with Motor
Neuron Disease: bulbar and appendicular onset.

G. Language Impairment in Frontotemporal dementia with amyotrophic lateral sclerosis: A review.

- H. Segmented body composition assessment and clinical characteristics in ALS/DNM

'y approach in the indication of Percutaneous En
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l Reuniao de Orientacao a Pacientes,
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da Esclerose Lateral Amiotréfica

22 Caminhada

e Cadeirata de
Conscientizacao
da Esclerose
Lateral Amiotréfica

COMELA!

Domingo, dia 16/6, as
10h, na Avenida Paulista.
(e frente ao prédio da FIESP)

INSCRICOES:
www.sympla.com.br/abrela

Vocé pode adquirir o kit oficial, com a camiseta da ABrELA,
para ajudar a Associagao pelo mesmo link das inscrices
ou em nossa sede. VAMOS JUNTOS!

VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo




VIVENDO COM E.L.A,
» APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagcdo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Sao Paulo Redencao

Vitoria (Para)

Juiz de Fora Manaus
Oliveira (MG) Brasilia
Salvador Passo Fundo
Fortaleza Porto Alegre



VIVENDO COM E.L.A,
» APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagcdo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Sao Paulo ABrELA

Vitoria Ass.Capix.Apoio a
Doencas Raras

Juiz de Fora MOVELA

Salvador Bahiana

Fortaleza Juntos por ELA (%}



VIVENDO COM E.L.A,
» APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagcdo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Oliveira (MG) Sylvia (%)

Redencao Valcir e Zelina Brito(¥)
Manaus Fonointegracao (%)
Brasilia Sr.Odilon e Karina (%)

Passo Fundo UMANI
Porto Alegre @ ARELA-RS



VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Fortaleza




VIVENDO COME.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizacao
da Esclerose Lateral Amiotréfica







e Cadeirata ge ©

ONSscientizacéo
a Esclerose Latera|

Amiotrofics I






APRENDENDO COMELES vy

Caminhada e Cadeirata de Conscientizaggo
da Esclerose Lateral Amiotréfica




VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Salvador
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Brasilia
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagcdo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Juiz de Fora
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Redencao
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica
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Caminhada e Cadeirata de Conscientizacao
1'3' da Esclerose Lateral Amiotrofica




VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagcdo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Porto Alegre
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagcdo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Passo Fundo
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica
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VIVENDO COM E.L.A,
APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagéo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

Sao Paulo
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#Repost @primeiradamamichellebolsonaro

No préximo domingo (16/06) acontece a 22
CAMINHADA E CADEIRATA DE
CONSCIENTIZAGAQ DA E.L.A - Esclerose Lateral
Amiotréfica.

Promovida pela Associacéo Brasileira de
Esclerose Lateral Amiotrofica - ABrELA, o evento
tem como objetivo conscientizar a populagao
sobre a existéncia da E.L.A, seu diagnostico e
tratamento.

A partir das 10 horas, a caminhada acontecera
simultaneamente em 11 cidades: Sao Paulo,
Fortaleza, Juiz de Fora - MG, Manaus, Natal, Passo
Fundo - RS, Porto Alegre, Redengao - PA, Salvador,
Brasilia e Vitoria. #Abrela #CaminheComEla
#RarosEntreNos #SomosTodosPreciosos
#DoencgasRaras #RareDisease

INSCREVA-SE PARTICIPE:
http://www.sympla.com.br/abrela

MAIS INFORMACC)ES SOBREAE.LA:-
https://www.abrela.org.br/

- Facebook: abrela.escleroselateralamiotrofica/
- Instagram: @abrela.sp

#primeiradamamichellebolsonaro

Primeira
chamada
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A Tv Record esteve la pra divulgar a 2°
Caminhada e Cadeirata de Conscientizacao da
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Sao Paulo




https://noticias.r7.com/saude/caminhada-e-cadeirata-
levam-informacoes-sobre-doenca-grave-16062019

@ SAUDE | Caminhada e cadeirata levam informagdes sobre doenga grave

Esclerose Lateral Amiotroéfica, a ELA, ndo tem cura, mas existem tratamentos
eneraca

que atenuam ou reduzem a deg 10 do aparelho motor

SAUDE
Marco Antonio Araujo, do R7
® 16/06/2019 - 16h00

" NIVENDO
) APREND



https://noticias.r7.com/saude/caminhada-e-cadeirata-levam-informacoes-sobre-doenca-grave-16062019

https://noticias.r7.com/saude/associacao-faz-
caminhada-pela-conscientizacao-sobre-a-ela-
14062019

@ NOTICIAS ESPORTES DIVERSAO MEU ESTILO BLOGS R7 ESTUDIO

Associacao faz caminhada pela
conscientizacao sobre a ELA

Evento acontece neste domingo em diversas cidades com objetivo de
aumentar o conhecimento da populagdo sobre a esclerose lateral amiotréfica

SAUDE
Do R7 QD A A+
© 14/06/2019 - 10h19 (Atualizado em 14/06/2019 - 13h04)

» Doze cidades brasileiras terdo
neste domingo (16) a 22
Caminhada e Cadeirata de

Conscientizagao da Esclerose

Lateral Amiotréfica, também

conhecida como ELA.



https://noticias.r7.com/saude/associacao-faz-caminhada-pela-conscientizacao-sobre-a-ela-14062019
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Oliveira sediou pela primeira vez de uma caminhada com o
intuito de conscientizar a populagdo sobre a doenga ELA
Esclerose Lateral Amiotréfica’. Segundo a fonoaudiologa Sylvia
Cristina Correa Ribeiro, esta caminhada aconteceu no domingo
(16) de junho, na Praca XV de Novembro, com a participagéo de
familiares de pacientes e com apoio do NASF Nucleo de Apoio a
Saude da Familia e da AbrELA Associacéo Brasileira Esclerose
Amiotréfica. Reportagem completa no jornalismo da Nossa FM

CENTRO SUL

MATERIAIS DE CONSTRUCAO

Do Basico ao Acabamento

- s -~ e

[TA TODO MUNDO OUVINDO
J]

Oliveira




https://Iwww.opovo.com.br/jornal/cidades/2019/06/15/porta
dores-de-doencas-raras-fazem-caminhada-e-cadeirata-na-
beira-mar.html

OPOVO Noticias Esportes Divirta-se Vida & Arte Videos FALE COM A GENTE [ASSINE| Q

orna

VERSAO IMPRESSA

Portadores de doencas raras fazem caminhada e
cadeirata na Beira Mar

O ato ocorreu dias antes da data que marca a luta mundial pela conscientizacao sobre a Esclerose Lateral Amiotréfica
(ELA), 21 de junho

17/06/2019 02:34:43 0> £

Inscreva-se no Canal do
‘* * Youtube do O POVO Online

Anuncio fechado por Google

Né&o exibir mais este
anuncio

Anuncio? Por qué? ®

Ms Lidas

Mais de 100 meninas desaparecem
em Fortaleza em menos de um ano

e —

(o] RALEZA, CE, BRASIL, 18.06.2019:Eaminhada de conscientizagao da Esclerose Lateral Amitruﬁﬁa na

Av. Beira mar. (Fotos: Fabio Lima/0 POVO) (Foto: Fabio Lima/Fabio Lima)

Na luta pela conscientizagao sobre a Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA), Vocé domina sua mente?
dezenas de portadores da doenga e de outras também raras se reuniram ontem, 2

16, préximo ao espigdo da avenida Rui Barbosa. O grupo saiu pelo cal¢adao da

Praia de Iracema — alguns, de cadeira de rodas — exibindo cartazes com dizeres



https://www.opovo.com.br/jornal/cidades/2019/06/15/portadores-de-doencas-raras-fazem-caminhada-e-cadeirata-na-beira-mar.html

https://bahiana.edu.br/noticias/detalhes/32151/bahiana-
apola-acao-de-conscientizacao-sobre-a-esclerose-lateral-
amiotrofica--ela/

o——

(‘;ﬁ LABRNTO i BAHIANA

BAHIANA / :

ESCOLA DE MEDICINA E SAUDE PUBLICA

r -
) Noticias @
SOBRE A BAHIANA
SOBRE A MANTENEDORA

Home > Noticias > Bahiana apoia a¢do de conscientizacdo sobre a Esclerose Lateral Amiotréfica - ELA
ESTRUTURA

PROJETO EDUCACIONAL 13/06/2019 n u E
PROIDD

Bahiana apoia acao de conscientizacao sobre a Esclerose Lateral
CURSOS Amiotréﬁca - ELA

TRANSFERENCIA INTERNA A 23 Caminhada e Cadeirata de Conscientizacdo da Esclerose Lateral Amiotréfica acontecera no dia 16 de junho, as

TRANSFERENCIA EXTERNA E 10h.
PORTADORES DE DIPLOMA

BENEFICIOS ESTUDANTIS ) . . .. ) ) ) ) L
No dia 16 de junho, as 10h, ocorrera, simultaneamente em 8 cidades do Brasil, a 22 Caminhada e Cadeirata de Conscientizagdo da
SECRETARIAS Esclerose Lateral Amiotrdfica. Em salvador, a agdo ird acontecer na Avenida Professor Magalhdes Neto, com o apoio da Escola Bahiana de
= = = Medicina e Saude Publica. A iniciativa é organizada pela Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrdfica — ABrELA, entidade da
NUCLEO DE SUPERVISAO ACADEMICO- sociedade civil, sem fins lucrativos.
PEDAGOGICA

A doenga, que é degenerativa, atinge o sistema nervoso, o que acarreta paralisia motora progressiva, e irreversivel, de maneira limitante,

RECURSOS EDUCACIONALS sendo uma das mais temidas doencas conhecidas. Por isso, a caminhada visa promover o debate e a informagdo sobre a ELA.

PROGRAMA DE MONITORIA

. " VEJA MATS NOTICIAS
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sewen  Ageéncia Brasilia

Caminhada e Cadeirata da
Conscientizacao da E.L.A
Vice-governador Paco Britto
participou na manha deste domingo
(16/06) da Caminhada e Cadeirata da
Conscientizacao da Esclerose
Lateral Amiotrofica (E.L.A). Fotos:
Paulo H. Carvalho/ Agéncia Brasilia
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Radio Rio Mar
Bom dia Amazonia
Tv amazonica
Tv a critica



| JORNAL

- "unmosmo
) ’/

Jornal Jangadeiro - Fortaleza



SBT - Redencao



Parabéns pelos esclarecimentos dra Thaise Dal Moro. Gratiddo a toda a
equipe do Umani mobilizando Passo Fundo e contagiando a todos nés. <
Lembrando que o evento foi idealizado pela ABrELA, que realizou a 12
caminhada ano passado e agora conclamou todas as cidades que pudessem
participar. Caminhada simultdnea em varias cidades do pais.

#PortoAlegre

#PassoFundo

#arelars

6.409 visualizagdes

UPFTV esta com Thaise Dal Moro. s Curtir Pagina
14 de junho as 18:00 - A
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VIVENDO COM E.L.A,
» APRENDENDO COM ELES

Caminhada e Cadeirata de Conscientizagcdo
da Esclerose Lateral Amiotréfica

21 de junho de 2020

Caminhada Nacional!



Acoes da associacao junto ao governo:

Advocacy
[ ABreELA e MOVELA J
[ ABrELA e AAME }

Protocolo de Diretrizes em ELA (Ministério da

[ ABrELA J

Audiéncia Publica - Brasilia
[ Todos nos! l




Cough Assist®

Associagiio Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica
Filiada a International Alliance of ALS/MND Associations

Sdo Paulo, 15 de junho de 2018.

A
CONITEC
A/C Artur Felipe Siqueira de Brito

Ref.: Uso do Cough Assist® na Esclerose Lateral Amiotrdfica

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa que acomete os
neurdnios motores, responsaveis pelos movimentos voluntdrios e é caracterizada pela perda
progressiva da forca muscular, que afeta os movimentos, a fala e a degluticdo, causando paralisia
da musculatura. A fraqueza progressiva da musculatura respiratéria gera um guadro de
insuficiéncia respiratéria, em que os valores de fungdo pulmonar tendem a diminuir
significativamente, a ponto do paciente ndo ser capaz de remover secregoes de forma
espontanea.

0 uso de um aparelho auxiliar da tosse, como o Cough Assist®, pode auxiliar a remover as

secregdes bronquicas de forma nd3o invasiva e assim evitar o risco de contaminacdo e,
consequentemente, evitar a ocorréncia de infecgdes pulmonares. Além da remocgo das secrecbes,
outro beneficio do uso do Cough Assist® é a realizagdo de uma reexpansdo pulmonar ideal,
evitando ocorréncias pulmonares e internagGes.

Este conjunto de medidas de higienizagdo e reexpansdo pulmonar pode ser utilizado E d
também em pacientes traqueostomizados, com o objetivo de evitar a necessidade de aspiragdes S t e p r O C e S S O e
traqueais minimizando riscos de infecgBes respiratdrias, além de complicagbes recorrentes deste

. ~ /7
procedimento, como a despressurizagdo do sistema respiratdrio e hipoxemia. I n C O r O r a ao eS t a e m
Portanto, este recurso pode beneficiar o paciente em vérios aspectos: redugdo de custos, p g

por minimizar a frequéncia das internagdes; além da promogdo e manutengdo de melhora de

andamento na CONITEC, _

Adriana Leico Oda Eduardo Vital de Carvalho

7
CRF® 2-8014 CREFITO 3 - 86778 - F
CREFITO 3 - 187976 - F

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA - ABFELA

Ruz Botucaty, 395/397 — Vila Clementino — 3o Paulo — SP — 04023-061
Tel/Fax: (011) 5579.2668 / 5579.4902 E-mail: rg.br i 2brela,org.br 2 5 O O O 1 7 O
(] I I




Diretri
- ABrELA

ponaria SASMS ° 913, de 19 de novermbro de 2002

de vEm
2005 1010 de 2075,
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Responsabilidade frente ao
coletivo

{ Doacao

} Multiplicador com
vVOoz ativa
Empoderar

{ Instrumentalizar }




O Que queremos?

® Que se faca cumprir o que todos nos ja temos
direito!

® Diagnaostico mais precoce

® Possibilidade de tratamento para todos 0s pacientes
com ELA — nao somente nos grandes centros

® Medicamentoso
Nao farmacologico




O Que queremos?

® Portaria Federal — Ventiladores

® Ventilador pressorico de dois niveis de pressao e frequéncia
respiratoria.

® Nao existe uma diferenciacao dos equipamentos, em razao da
necessidade do uso de horas ao dia.

¢ Com a evolucao da doenca, séo necessarios ventiladores com
disponibilidade de modo pressorico e bateria interna, uma
classificacéo intermediaria, para uso até 16 horas por dia.

® Para uso acima de 16 horas por dia e para 0s pacientes
tragueostomizados, € necessario que o equipamento tenha disponivel
0s modos pressao e volume e seja classificado como suporte a vida.

® Maquinas de tosse
® |[ncorporacao consolidada




O Que queremos?

® Cadeira de rodas e orteses

¢ Portaria Nacional de Ortese, Protese e Materiais
Especiais (OPM) n° 116, de 9 de setembro de 1993
garante o direito ao acesso a ortese AFO pelo Sistema
Unico de Saude (SUS), a todos os cidad&os que dela
precisarem. E na Portaria de n°® 1.272, de 25 de junho de
2013, houve a inclusao de cadeira de rodas e adaptacao
postural em cadeiras de rodas, na tabela de
procedimentos, medicamentos, oOrteses, proteses e
materiais especiais (OPM) do Sistema Unico de Saude
(SUS).




O que queremos?

® Comunicacao assistiva

¢ Comunicacao como um dos principais pontos de manutencao e
melhora da qualidade de vida

® Processo de inclusao do Tobbhii — CONITEC

® Nutricao
® Acesso a gastrostomia
® Acesso a dieta e aos suplementos

¢ Rede SUS - atendimento neurologico e interdisciplinar de
reabilitacao
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Attending the multidisciplinary clinic
Improves average survival of the
patients by 9 months and reduces
overall mortality at 1 year from
diagnosis by 28%
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Effect is independent of
gastrostomy, non-invasive
ventilation, Riluzole
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Benefits of specialist multidisciplinary MIND care
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