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O que temos feito…





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

symptoms in patients with ALS and Progressive Bulbar Paralysis.

 B. Purpose of a FunctionalHydration Scale on MND / ALS.

 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

 I. Multidisciplinary approach in the indication of Percutaneous Endoscopic Gastrostomy (PEG) in 

patients with ALS



Alliance



Reunião de Orientação a Pacientes, 

Familiares e Profissionais - Abril 2019



07 e 08 de junho de 2019



“Mova sua 

Mente”











16 de junho de 2019
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São Paulo



https://noticias.r7.com/saude/caminhada-e-cadeirata-

levam-informacoes-sobre-doenca-grave-16062019

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

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


Oliveira



https://www.opovo.com.br/jornal/cidades/2019/06/15/porta

dores-de-doencas-raras-fazem-caminhada-e-cadeirata-na-

beira-mar.html

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-

apoia-acao-de-conscientizacao-sobre-a-esclerose-lateral-

amiotrofica--ela/



Brasília



Manaus

Rádio Rio Mar
Bom dia Amazônia

Tv amazônica
Tv a critica



Jornal Jangadeiro - Fortaleza
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21 de junho de 2020

Caminhada Nacional!



Ações da associação junto ao governo: 

Advocacy

Metilcobalamina (Registro na ANVISA)

ABrELA e MOVELA

Cough-Assist®   (CONITEC)

ABrELA e AAME

Protocolo de Diretrizes em ELA   (Ministério da 
Saúde)

ABrELA

Audiência Pública - Brasília

Todos nós!



Cough Assist®

Este processo de 

incorporação está em 

andamento na CONITEC, 

sob número 

25000.17440412018-05.



Diretrizes PCDT – ABrELA



Responsabilidade frente ao

coletivo

Doação

Instrumentalizar

Empoderar

Multiplicador com 

voz ativa

Transformações



O Que queremos?

 Que se faça cumprir o que todos nós já temos

direito!

 Diagnóstico mais precoce

 Possibilidade de tratamento para todos os pacientes

com ELA – não somente nos grandes centros

 Medicamentoso

 Não farmacológico



O Que queremos?

 Portaria Federal – Ventiladores

 Ventilador pressórico de dois níveis de pressão e frequência 
respiratória.

 Não existe uma diferenciação dos equipamentos, em razão da 
necessidade do uso de horas ao dia.
 Com a evolução da doença, são necessários ventiladores com 

disponibilidade de modo pressórico e bateria interna, uma 
classificação intermediária, para uso até 16 horas por dia. 

 Para uso acima de 16 horas por dia e para os pacientes 
traqueostomizados, é necessário que o equipamento tenha disponível 
os modos pressão e volume e seja classificado como suporte a vida. 

 Máquinas de tosse
 Incorporação consolidada



O Que queremos?

 Cadeira de rodas e órteses

 Portaria Nacional de Órtese, Prótese e Materiais 

Especiais (OPM) nº 116, de 9 de setembro de 1993 

garante o direito ao acesso a órtese AFO pelo Sistema 

Único de Saúde (SUS), a todos os cidadãos que dela 

precisarem.  E na Portaria de nº 1.272, de 25 de junho de 

2013, houve a inclusão de cadeira de rodas e adaptação 

postural em cadeiras de rodas, na tabela de 

procedimentos, medicamentos, órteses, próteses e 

materiais especiais (OPM) do Sistema Único de Saúde 

(SUS).



O que queremos?

 Comunicação assistiva

 Comunicação como um dos principais pontos de manutenção e 
melhora da qualidade de vida

 Processo de inclusão do Tobbii – CONITEC

 Nutrição

 Acesso à gastrostomia

 Acesso à dieta e aos suplementos

 Rede SUS – atendimento neurológico e interdisciplinar de 
reabilitação

 Equipe capacitada









www.abrela.org.br


