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Considera de Utilidade Publica Estadual a
Associacho Brasileira de Amiotrofia Espinhal
ABRAME, entidade civil sem fins lucrativos.

A ASSEMBEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA DECRETA:

Art. 1? E considerada de Utilidade Publica Estadual a Associacio Brasileira de
Amiotrofia Espinhal — ABRAME , entidade civil sem fins lucrativos, CNPJ 07.857.6080001-86, com
sede na Rua Nunes Valente, n® 136 — Apt. 401 — Meireles- CEP 60.125-070, no Municipio de
Fortaleza, Estado do Ceard, conforme preceitua o paragrafo 22 do artigo 22 da Lei Estadual n®
12.554, de 27 de dezembro de 1995, publicada no diério Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro
de 1996.

Art. 22 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.
Art. 32 Revogam-se as disposigdes em contrdrio,
PACO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA, EM FORTALEZA, 22 DE

MARCO DE 2011.
ng(/ e

PATRICIA SABOYA
Deputada Estadual

Qabcq e

Assembléia Legislativa do Estado do Ceara

Av. Desembargador Moreira, 2807 — Dionisio Torres
Tel.: (0xx85) 277.2500 - Fax: (0xx85) 277.2753

Telex: (85) 1157 - CEP 60170-002 - Fortaleza — Ceara
E-mail; epovo@al.ce.gov.br — hitp-//www.al.ce.gov.br



JUSTIFICATIVA
A Associagdo Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME é uma entidade ndo

governamental sem fins lucrativos de direito privado, em funcionamento desde 16 de fevereiro de
2006, registrada no cartério do 32 registro de titulos e documentos de Fortaleza, e tem como
objetivo divulgar a patologia Amiotrofia Espinhal para melhorar a qualidade de vida dos portadores
da AME, uma doenca genética que mata criangas com menos de dois anos de idade. Com a missio
de esclarecer a popufa¢do em geral e aos profissionais de satde sobre a doenga e orientar os
portadores e seus familiares como ter acesso a internagdo domiciliar e aos equipamentos de
internag¢do domiciliar, foi fundada a ABRAME com a finalidade de:

a)

b)

d)

e)

8)

h)

i

k)

1}

Promover medidas que objetivem assegurar o bem estar do portador de amiotrofia
espinhal promovendo e coordenando acles nos multiplos aspectos ligados as suas
necessidades e realidades vivenciadas, visando a assisténcias ao paciente;

Encarregar-se da promogdo de eventos, reunides, palestras e divulgacdo de informagGes,
legislagdes municipais, estaduais e federativas, relativas ao portador de amiotrofia espinhal,
visando esclarecer a opinido publica e estimular a realizagdo de estudos e pesquisas
voltadas para o avango cientifico e formagdo de pessoal técnico especializado;

Organizar banco de dados relativo a doenga que embase a formulagao de planejamentos
de programas e projetos, bem como organizagdo de servigos inexistentes e necessarios, no
ambito municipal e/ou regional;

Promover e/ou estimular a realizacdo permanente de programas de orientagdo,
aconselhamento genético e preven¢do;

Estimular e defender o desenvolvimento permanente dos servicos prestados pela
Associagdo, impondo-se a observancia dos mais rigidos padrdes de ética e eficiéncia;

Divulgar as experiéncias da Associagdo;

Promover cadastro de pacientes com amiotrofia espinhal e dos centros de referéncia de
tratamento {locais e nacionais);

Garantir a disponibilidade de vacinas basicas como anti-hepatite, anti-pneumococus,
meningite e entre outras;

Garantir a disponibilidade na rede publica, dos medicamentos basicos ao portador de
amiotrofia espinhal;

Garantir a aquisi¢cdo da bomba de infusdo, respiradores, oximetros e outros equipamentos
nos casos onde seu uso for indicado;

Ampliar e garantir o acesso dos portadores de amiotrofia espinhal aos servicos médicos
especializados locais e nacionais, e melhorar a qualidade e presteza do diagnéstico
garantindo a execuc¢do dos exames necessdrios no diagnéstico e seguimento;

Promover busca ativa de pacientes e diagndstico precoce;

m) Disseminar informag@es sobre a doen¢a;

n}

o)

Buscar apoio a adequadas condigBes de trabalho para seus associados;
Desenvolver programas de tratamento e protegdo a crianga e ao adolescente.

Considerando que a ABRAME vem desenvolvendo esses trabalhos ha cinco anos,

oferecendo assisténcia de grande relevincia a sociedade cearense, em especial aos portadores de
doengas neuromusculares, assisténcia na drea social, saide e educagdo, atuando diretamente com




criangas que estdo em internagdo domiciliar, na sua maioria, dependentes de ventilagio mecanica
assistidas pelo Hospital Albert Sabin / SESA. Dentre os projetos de relevancia, podemos destacar:
Quando a UTI é no Lar; Projeto Professor Itinerante; Luz soliddria; Cuidando de Vocé que Cuida,
dentre outros.

Desta forma, reconhecemos a importincia da concessdo do Titulo de Utilidade Publica
Estadual conforme Lei n2 12.554,95 para fortalecimento das atividades dessa instituigdo que luta
para minimizar o sofrimento de portadores e familiares que lidam com essa doenga, contribuindo
assim, para o desenvolvimento humanq e socialem posso-estado glo Ceara.

- / adrica quoh’&
Patricia Saboya

Deputada Estadual

Anexas: documentagdo necessdria a proposigdo do referido projeto de lei.
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ESTATUTO SOCIAL - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
AMIOTROFIA ESPINHAL — ABRAME- FORTALEZA/CE
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CAPITULO

DA DENOMINACAOQ, SEDE E FIN

-OFlCI0 - RECISTRO CIVIL
v Des Waorera, 1600 B)

RTORIO BOTELHO

A

Art.1 - A Associacdo Brasile
espinhal,doravante neste estatuto designado simplesmente
ABRAME .fica constituida uma associagdo civil,de direito
privado,sem fins lucrativos,com sede e foro no municipio de
Fortaleza,estado do ceara,na rua Nunes valente,136.apto.401-bairro
Meireles-Fortaleza-Ce - Cep 60125-070.

Art. 2 - No desenvolvimento de suas atividades,No
desenvolvimento de suas atividades,a ABRAME observara os
pricipios da legalidade,impessoalidade,moralidade,publicidade,
economicidade e da eficiéncia e nio fard distingdo alguma quanto a
raca,cor,género,condi¢io social,credo politico ou religioso. A
ABRAME teré prazo de duragdo indeterminado,sera regido pelo
presente estatuto,e tera por objetivos:

Art. 3 - Sdo finalidades da Associagdo:

a)Promover medidas em ambito municipal, estadual e federal, que
objetivem assegurar o bem estar do portador de amiotrofia espinhal
promovendo e coordenando agdes nos multiplos aspectos ligados as
suas necessidades e realidades vivenciadas, visando a assisténcia ao
paciente;

b)Encarregar-se da promog¢ao de eventos, reunides, palestras, e
divulgag@o de informagdes, legislagdes municipais, estaduais e

L
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federais, relativas ao portador de amiotrofia espinﬁl, visando
esclarecer a opinido publica e estimular a realiza¢do de estudos ¢
pesquisas voltadas para avango cientifico e formag¢do de pessoal
técnico especializado;

¢)Organizar banco de dados relativo a doenga quic embase a
formulagdo de planejamentos de programas e projetos, bem como
organizac¢do de servigos inexistentes € necessarios, no ambito
municipal e/ou regional;

d)Promover e/ou estimular a realizagdo permanente de programas de
orientac¢do, aconselhamento genético e prevencio;

e)Estimular e defender o desenvolvimento permanente dos servigos

prestados pela Associagfo, impondo-se a observancia dos mais
rigidos padrdes de ética e eficiéncia;

f)Divulgar as experiéncias da Associagio;

g)Promover cadastro de pacientes com amiotrofia espinhal e dos
centros de referéncia de tratamento (locais € nacionais);

h)Garantir a disponibilidade de vacinas basicas como anti-hepatite,
anti-pneumococus, meningite € entre outras;

1)Garantir a disponibilidade na rede publica, dos medicamentos
bésicos ao portador de amiotrofia espinhal;

j)Garantir a aquisi¢do da bomba de infusdo, respiradores, oximetros
e outros equipamentos nos casos onde seu uso for indicado;

[)Ampliar e garantir o acesso dos portadores de amiotrofia espinhal
aos servigos médicos especializados locais e nacionais, e melhorar a
qualidade e a presteza do diagndstico garantindo a execu¢fo dos
exames necessarios no diagnostico e seguimento; ]

N .
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m)Promover busca ativa de pacientes e diagndstico precoce;
n)Disseminar informagdes sobre a doenga;

o)Buscar apoio a adequadas condigdes de trabalho para seus
associados;

p)Desenvolver programas de tratamento e protegio a crianga € ao
adolescente.

Art. 4 - Para consecugio de seus objetivos, a Associagio se propde
a:

a)Cooperar com institui¢des empenhadas na educagio,
desenvolvimento e integrag@o social do portador de amiotrofia
espinhal;

b)Motivar a comunidade a melhor conhecer e a cooperar com
entidades interessadas em sua defesa;

¢)Criar condigdes para que os portadores de amiotrofia espinhal
efetuem seu acompanhamento médico especializado, odontoldgico e
outros;

d)Estender a realizagdo de agdes sdcio-educativas aos amigos,
familiares e a sociedade;

e)Contribuir para a intensificagio de intercdmbios entre entidades,
associagdes e institui¢des oficiais e particulares congéneres, voltadas
ao atendimento do portador de amiotrofia espinhal;

f)Realizac: mpanhas‘ﬁnancelras,jcom 0 objetwo de levantar fundos
destinadhs a| ALXilIAT ”'§ .
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amiotrofia espinhal;

g)Conveniar com 6rgdos publicos federais, estaduais e municipais,
bem como solicitar e receber auxilios e/ou subvengdes de orgios
publicos e particulares;

h)Promover a ampliagio e melhoria de recursos assistenciais ja
existentes;

)Desenvolver atividades recreativas, sociais, culturais e
assistenciais;

j)Lutar pelos direitos dos portadores de amiotrofia espinhal junto aos
orgdos publicos ou privados;

[)Promover ag¢des assegurando a entrada dos pacientes portadores de
amiotrofia espinhal no mercado de trabalho, em condigdes de
igualdade e de respeito &s, diferengas.

&
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m) Promover a assisténcia sociaj, -organizando ¢ mantendo nucleos
de apoio a portadores de deficiéncia, fornecendo-lhes assisténcia
psicologica e também suporte material para busca de seus direitos
estabelecidos, como a inclusdo no Programa de Assisténcia
Ventilatoria ndo invasiva e invasiva do Ministério da Saude;

n) Promover a assisténcia social, organizando € mantendo casas de
apoio na qual o Portador de amiotrofia e seu acompanhante poderdo
permanecer por um periodo pré-determinado quando houver
necessidade de diagndstico e tratamento.

o)Congregar esforgos na busca de recursos a fim de que os objetivos
supra citados sejam alcangados.
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de sindromes de Werdnig-Hoffman, Kugelberg-Wclander e Aran-
Duchene.

Art. 6 — No desenvolvimento de suas atividades, a Associa¢do ndo
fara distingdo alguma quanto a raga, cor, sexo, condigdo social,
credo politico ou religioso.

Art. 7 — A Associagdo podera adotar um regimento interno que,
aprovado pela Assembléia Geral e disciplinara o seu funcionamento.

Art. 8 - A fim de cumprir suas finalidades, a Associagdo se
organizara em tantas unidades ou nicleos que se fizerem

necessarios, 0s quais serdo administradas pelo regimento interno,
aludido no artigo 6.

CAPITULO 1I

SECAO 1 .
Do quadro social .

Art. 9 — Sero admitidos como sdcios, em niimero ilimitado, todas
as pessoas (criangas, adolescentes e adultos) no gozo de seus direitos
civis que contribuirem para a realiza¢@o dos objetivos da
Associagao, distribuidos em quatro (04) categorias:

a)Fundadores: as pessoas que participaram da primeira Assembléia
Geral e assinaram a Ata de Fundacdo.

b)Beneméritos: aqueles que por proposta da Diretoria Executiva,
prestam relevantes servigos a Associagdo ou efetuam doagdes.

c)Efetivos: 0s portadores de am/}ogof 1a espinhg| matriculados em

program as:ﬂ‘:__aa, /—;\tgs 40‘1 arf,:aoh 5 e ,
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d)Contribuintes: aqueles que contribuem financeiramente com a
Associag¢do e/ou participam ativamente de suas realizagdes.

Paragrafo Unico — Os socios ndo respondem nem mesmo

subsidiariamente pelas obriga¢des ou encargos sociais da
Associagio.

SECAOII
Dos direitos e deveres dos socios

Art, 10 — Sdo deveres dos socios:

a)Respeitar e observar o presente estatuto e/ou disposigdes

regimentais, deliberagdes da Assembléia Geral e Diretoria
Executiva;

b)Prestar a Associagéo, toda cooperacdo moral, material e

intelectual, e esforgar-se pelo engrandecimento e desenvolvimento
da mesma;

c)Comparecer as Assembléias Gerais, quando convocado, e ainda

participar dos grupos de trabatho e promover as atividades
patrocinadas pela Associagio.

Art. 11 — Séo direitos dos sdcios, quites com suas obrigagdes
sociais:

a)Votar e ser votado para os cargos eletivos;

b)Tomar parte nas Assembléias Gerais;
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Paragrafo Unico — Aos funcionarios que mantenham direta ou
indiretamente vinculo empregaticio com a Associacdo, ainda que
sdcios contribuintes, ndo se aplicam as disposi¢des do Art. 10, alinea

62
a,

Art. 12 — O socio que ndo cumprir e/ou desrespeitar o Estatuto,
estara sujeito a exciusio do quadro social.

CAPITULO 1]
DA ADMINISTRACAO
Art. 13 — A Associagéo sera administrada por:

a) Assembléia Geral

b)  Conselho Fiscal *

O=m
T \
oo S 0:08 By
; : : oOFE s O L0250
c)  Diretoria Executiva SEE R TUERCiig
Q!
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SECAO I S

Da Assembléia Geral

Art. 14 — A Assembiléia Geral € o 0rgdo deliberativo e soberano da
vontade social e sera constituida dos s6cios em pleno gozo de seus
direitos estatutarios.

Art. 15 — Compete a Assembléia Geral:

a) Eleger o Conselho Fiscal e a Diretoria Executiva,; 7
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b) Discutir ¢ deliberar sobre todo e qualquer assunto de interesse da
Associagdo, para os quais for convocada;

c) Decidir sobre as reformas no estatuto, propostas pela Diretoria
Executiva ou por 25% dos associados;

d) Decidir sobre a extingdo da Associagdo, nos termos do artigo 38.

e) Decidir sobre a conveniéncia de alienar, transigir, hipotecar ou

permutar bens patrimoniais, concedendo autorizagdo & Diretoria
Executiva para tal fim;

f) Aprovar o regimento interno e reformulagdes que se fizerem
necessarias.

g) Estudar € deliberar sobre a politica de atendimento ao portador de
amiotrofia espinhal no &mbito de sua a@p.
o,

Parégrafo | — A Assembléia Geral reunir“§g-4, ordinariamente, a
cada ano para apreciar o relatorio anual da Diréforia Executiva,
discutir e homologar as contas e o balango patrimonial, aprovado
pelo Conselho Fiscal, bem como aprovar a sua programacdo de
trabalho sdcio financeiro.

Paragrafo 2 — Assembléia Geral reunir-se-4, extraordinariamente, a

cada dois (02) anos, para eleger a diretoria executiva ¢ o Conselho
Fiscal,

Paragrafo 3 — A Assembléia Geral reunir-se-a extraordinariamente,

quando convocada pelo presidente, pelo Conselho Fiscal, ou por
dois tergos (2/3) dos sdcios.

Paragrafo 4 — A Assembiéia Geral serd sempre convocada para fins
determinados, mediante publica¢do em jornal da cidade, fixacdo de

|
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edital de convocagéo em sua sede e/ ou correspondéncia a cada
associado, com antecedéncia de no minimo cinco (05) dias.

Paragrafo 5 — Qualquer Assembléia instalar-se-4 em primeira
convocagao, com a presenga de dois tergos (2/3) dos sdcios, € em
segunda convocago, decorridos trinta (30) minutos, com qualquer
numero.

SECAO Il
Do Conseltho Fiscal

Art 16 — O Conselho Fiscal sera constituido por trés (03) membros
efetivos e trés (03) suplentes, eleitos pela Assembléia Geral.

Art. 17 — Compete ao Conselho Fiscal:

a) Examinar os livros contabeis e demais documentos relativos & sua
escrituragao; .
o Ty
b) Examinar os relaiorios da Diretoria Executiva e o balango anual,
emitindo parecer para aprovagdo da Assembléia Geral;
!

¢) Expor 4 Assembléia Geral, as irregularidades ou falhas por
ventura encontradas, sugerindo as medidas necessdrias a sua
corre¢ao;

d) Propor a diretoria Executiva, a convocagdo e reunifio conjunta, a
fim de tratar os assuntos julgados relevantes.

Paragrafo 1 — Em caso de vacéncia, o mandato sera assumido pelo
respectivo suplente, até o seu término,

Parapraio 2 — O Conselho Fiscal reunir-se-4, extraordinariamente, a
A& =] AL DR PR A P
cadaBug;erextraordinariamen € necessario i
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SECAO IV

Da Diretoria Executiva

Art. 18 — A Diretoria Executiva sera constituida por: presidente,
vice-presidente,primeiro-secretario,segundo-secretario,primeiro-
tesoureiro,segundo-tesoureiro.Conselho Fiscal, eleitos pela
Assembléia Geral, mediante prévia formagdo das chapas.

Art 19 - Compete a Diretoria Executiva:

a) Administrar a Associagao;

b) Cumprir e fazer cumprir, rigorosamente, o Estatuto e/ou
Regimentos Interno, e as decisdes da Assembléia Geral,;

c) Elaborar, executar e apresentar a Assembléias Geral, o relatdrio
anual de atividades;

d) Nomear comissdes necessarias a execugio de servigos que a
Associagdo se proponha a prestar;

e) Admitir € demitir sécigs;
Paragrafo 1 — A Diretoria Executiva reunir-se-4, ordinariamente,

uma vez por meés e, extraordinariamente, sempre que necessario.

Paragrafo 2 — As convocagdes serdo feitas pelo presidente ou pela
maioria dos diretores.
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a) Representar a Associag3o, ativa e passivamente, em juizo ou fora
dele.

b) Presidir as reunides da Diretoria Executiva e do Conselho Fiscal;

¢) Superintender movimento da Associagdo e coordenar o trabalho
dos demais diretores;

d) Nomear os diretores dos departamentos existentes ou dos que
forem criados para melhorar 0 desempenho e coordenag@o dos
trabalhos € atividades desenvolvidas pela Associagio;

e) Assinar, conjuntamente com e tesoureiro, contas, ordens de

pagamento e demats documentos que envolvam numerarios,
mantendo conta bancaria em nome da Associagdo;

f) Assinar correspondéncias e documentos relativos aos atos que sua
representacdo assim exigir;

g) Nomear, contratar € demitir os funcionarios da Associa¢do, bem
como lhes fixar os vencimentos .
" _.
Art. 21- Compete ao Vice — Presidente:
a) Substituir o presidente em suas faltas ¢ / ou impedimentos

b) Assumir 0 mandato, em caso de vacincia, até o seu término;

¢) Prestar, de modo geral, a sua colaboragfo ao presidente.

Art. 22 — Compete ao Primeiro Secretario:

a) Bpperiftender.:organ2a FErNcos da secretaria;
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b) Secretariar as reunides e redigir as competentes Atas;

c) Ter sob sua guarda, livros e arquivos relacionados as suas
atribuigdes;

d) Divulgar todas as atividades realizadas pela Associagéo, apds a
devida autorizagdo.

Art, 23 - Compete ao Segundo Secretario:

a) Substituir o primeiro secretario em suas faltas e /ou
impedimentos;

b) Assumir 0 mandato, em caso de"'vglcéncia, até o seu término;

c) Prestar, de modo geral, a sua colabora¢dé ao primeiro secretario.
¥

Art, 24 - Compete ao primeiro tesoureiro:

a) Arrecadar e contabilizar contribui¢des, rendas de qualquer tipo,
donativos em dinheiro ou espécie, mantendo a escrituragdo das
receitas € despesas em livros revestidos de formalidades capazes
assegurar a sua exatiddo e de acordo com as legislagdes existentes a
respeito € em vigor,

b} Assinar, conjuntamente com o presidente, contas, ordens de
pagamento e demais documentos eu envolvam numerarios;

c) Apresentar relatérios de receitas e despesas, sempre que for
solicitado;

d) Publicar, anualmente, o balango patrimonial e demonstracio da
receita € despesa realizada no exercicjq anterior, apds as aprovagdes
etentes
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Art. 25 — Compete ao segundo Tesoureiro:

a) Substituir o primeiro tesoureiro em suas faltas e/ou
impedimentos;

b) Assumir 0 mandato, em caso de vacancia, até o seu término;

c) Prestar de modo geral, a sua colaborag¢do ao primeiro tesoureiro.

Art, 26 — Vacéncia

Em caso de vacédncia de dois (02) offemnais cargos da Diretoria
Executiva, os substitutos serdo escolhidos- Pela Assembléia Geral,
por maioria de votos. .

K
*

CAPITULO IV
DA ELEICAO E POSSE

Art. 27 — De dois em dois anos, serdo eleitos, pela Assembléia
Geral Ordinaria, os membros do Conselho Fiscal e da Diretoria
Executiva, na primeira quinzena de outubro, cuja posse ocorrers até
o dia 01 de janeiro.

Paragrafo Unico: Os critérios da elei¢do serdo determinados pela
Assembléia Geral.

Art. 28 - O mandato do Conselho Fiscal e da Diretoria Executiva,
sera de dois (02) anos, sendo vedado mais de uma reelei¢do
consecutiva.

Art.
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que estiverem quites com suas obrigagdes ¢ parﬁéi pando do quadro
de associados, ha noventa (90) dias.

Art. 30 — O registro das chapas devera ser feito na sede da
Associagdo, com antecedéncia minima de trés (03) dias da eleigdo.

Art. 31 — No ato de transmissdes de cargo de um grupo de dirigentes
para outro, deverdo ser apresentados documentos que informam
sobre a organizag¢do e funcionamento da Associagio: livros de Atas,
Contabilidade financeira ¢ patrimonial, programagao e outros
documentos afins.

CAPITULO V

DO PATRIMONIO

Art. 32 - O patrimdnio da Associa¢io dos Amigos e Portadores de
Amiotrofia espinhal, sera constituido-de bens moveis e imoveis e
veiculos a ela pertencentes, ou que viereni a ser adquiridos por

compra, doagdo ou legado, contribui¢des, donativos de qualquer
natureza, auxilios oficiais e subvengdes.

Paragrafo |1 — O patrimdnio da Associagdo devera ser registrado e
reavaliado anualmente.

Paragrafo 2 — Todos os bens ou rendas da Associagéo, para
consecucio de

Pardgrafo 3 — A associagdo brasileira de amiotrofia ndo distribui
entre 0s seus sOcios ou associados, conselheiros, diretores,
empregados ou doadores eventuais excedentes operacionais, brutos
ou liquidos, dividendos, bonificagdes, participacées ou parcelas do
seu gatnmomo;aut:f‘:rnd})-megrﬁaqte o exercicio de suas atividades, e
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sociais.seus fins sociais serdo aplicados no pais ou fora dele
conforme afiliagdes.

Paragrafo 4 - No caso de dissolugdo da Associagio, o respectivo
patrimdnio liquido sera transferido a outra pessoa juridica
qualificada nos termos da Lei 9.790/99, preferencialmente que tenha
0 mesmo objetivo social.

Art. 33 — Em caso de dissolu¢do da Associagdo, pagos todos os
compromissos, o0 remanescente de seus bens sera destinado a
entidade congénere, com personalidade juridica, com sede e
exercicio de atividades no territorio nacional, preponderantemente
no Estado do Ceara, e devidamente registrada no Conseltho Nacional
de Assisténcia Social.

CAPITULO VI

DAS DISPOSICOES GERAIS E TRAJJSITORIAS

‘e,
Art. 34 — A Associagio Brasileira de am{otroﬁa espinhal, ndo
remunera, por qualquer forma, os cargos defgg:us diretores e
conselheiros, e néo distribuem lucros, bonificagdes ou vantagens a
dirigentes, mantenedores ou associados, sob nenhuma forma ou
pretexto.

Art. 35 — Nio serd permitido na contratagdo de funcionarios,
qualquer grau de parentesco com diretores e conselheiros da
Associacio.

Art. 36 — A Associagao sera dissolvida por decisdo da Assembléia
Geral extraordinéria especialmente convocada para esse fim, quando
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Artt. 37 — O presente estatuto podera ser reformado, no todo ou em
parte € em qualquer tempo, na Assembléia Geral especialmente
convocada para esse fim, e entrard em vigor na data do seu registro
em cartorio.

Art. 38 — Os casos omissos no presente Estatuto, serdo resolvidos
pela Diretoria Executiva e referendados pela Assembléia Geral .

Fortaleza,01 de Fevereiro de 2006.
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Fatima lelda Oliveira Braga Fernanda da Silva Pinheiro
(Prlesidente) (Secretario)
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Dr.Adauto Ferreira Lopes /o

(Advogado OAB-11963 )
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Assinaturas da Diretoria e Conselho Fiscal da Associacio
Brasileira de Amiotrofia Espinhal

DIRETORIA

(oﬁaﬁmﬂ mzb{wu Dlioesna frmaﬂft/
" Fatima lelda Oliverra Braga
Presidente

1"‘-'1 R O TS AT
Barbara Valoes de Ollvelra
Vice Presidente

;WJI‘I%&%JWO .

Fernanda da Silva Pinheiro
Primeiro Secretario J

5]'(9 e fomcy s @ngxamﬂﬂ .
Josuelena Maria Cartaxo

Segundo Secretario

%/ %Aﬁ% ﬁb ‘

Rafaela Machado Pinto
Primeiro Tesoureiro e
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Heloisa Helena Pontes de Paixao

Segundo Tesoureiro
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CONSELHO FISCAL

TITULARES
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Ivaniza Qomes Lopes
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V Adauto Ferreira Lopes
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Hozana Maria Silva Souza

SUPLENTES
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Manoel 1lho
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BOTELRO
ISTROCIVIL

Mirella Sampaio Gradvoh!
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ASSOCIACAO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL ‘_0"
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Eleitos e empossados em 15 de novembro de 2004,com mandato de
4 anos.

DIRETORIA

1.Presidente: Fatima Ielda Oliveira Braga, Brasileira, divorciada,
Comerciante, Residente 8 Rua Nunes Valente,136, apto. 401, Bairro
Meireles, RG 97002611280, CPF 379.648.953.-20.

2. Vice Presidente: Barbara Valdes de Oliveira, Brasileira, Solteira,
Banciria, Residente 4 Rua Monsenhor Dantas, 1937, apto. 501,
Bairro Jacarecanga, RG 99010226264, CPF 910.652.243-20.

3.Primeiro Secretario: Fernanda da Silva Pinheiro, Brasileira,
Solteira, Do Lar, Residente a Rua Ribeiro Janior, 220, Bairro XXIII,
RG 97002021679, CPF 644.720.523-72.

4. Segundo Secretario: Josuelena Maria Cartaxo,Brasileira,
Solteira, Auxiliar de Enfermagem, Residente 4 Rua Luis Guimarées,
640, Quadra C, Bloco 04,apto. 12, Bairro Alvaro Weyne, RG
19759381, CPF 439.926.683-81.

5. Primeiro Tesoureiro: Rafaela Machado Pinto,Brasileira, Casada,
Empresaria, Residente a Rua Jilio Azevedo, 1670, apto.901, Bairro
Papict, RG 95002435000, CPF 321.185.703-68.

6. Segundo Tesoureiro: Heloisa Helena Pontes de
Paixao,Brasileira,Divorciada,Auxiliar de Enfermagem,Residente a

Rua Capitdo Justiniano Lopes da Cunha, 1 10/B,Bairro
Jd.Bandeirantes.RG 263706893 CPEAO7 K27 503-97,
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CONSELHO FISCAL

TITULARES

1 Ivaniza Gomes Lopes,Brasileiro,Casada,Do Lar,Residente a
Av Américo Barreira,4800,Bloco G,apto.401,RG
79002636312 ,CPF 755.141.253-00.

2. Adauto Ferreira Lopes,Brasileiro,Casado,Advogado,Residente
a Av Américo Barreira,4800,Bloco G, RG 315275,CPF

002 035.133-04

3. Manoel Vaz
Filho,Divorciado,Brasiletro,Comerciante,Residente & Rua Nunes

Valente, 136,apto 401,Bairro Meireles RG ,CPF
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SUPLENTES
1 Agnaldo Souza de
Freitas,Brasileiro,Brasileiro,Casado,Comerciario,Residente a
Av dos Jangadeiros,2471 Bairro Papicu,RG
8912006001518,CPF 323.848.663-20.

2 Hozana Mania Silva Souza,Brasileira, Casada, Do Lar,
Residente a Av dos Jangadeiros, 2471,Bairro Papici, RG

93005026067, CPF 701.437.303-04.

3 Mirella Sampaio Gradvohl,Brasileira,Solteira,Residente a Rua
Carolina Sucupira,1478,apto 802,Bairro Aldeota,RG

02009014472 CPF 749 039.263-20
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ABRAME e CQELCE, uma parceria em prol da
qualidade de vida das criangas assistidas pela Instituigao
otravés do conta de energic.

A ABRAME investe em leite e fraldas todo o valor
arrecadado mensalmente através desta parcena.

Voc8 também pode fozer a sua doagdo.

Saiba mais Tel : (85) 9143.2282

Sua energia colaborando com criangas € adolescentes
portadores de Atrofla Muscular Espinhal - AME
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! Grupo de discusséo

Paro a troca de mensagens com outros portedores, pais,
profissionais da drea de soide e interessados em Atrofia
Espinhal envie um e-mail para:

atrofigespinhal-syubscnbe@yahoogrupos.com.br

—— e a e e o ———

i

Contatos ABRAME

Fatima Brago - Rafaela Pinto
.Fone 85-8830.6096 / 9143.2282
abramenordeste@terra.com.br
www.atrofiaespinhal.org

<

‘ Doocdes ABRAME

Banco BRADESCO

' Agénca 452.9 . .

conta: 216.083-8

www.atrofiaespinhal.org



O que & Amiotrofic Espinhal Progressiva?

E um termo usado para designar um grupo
de doengas neuromusculares hereditérias. Todas as
formas da mesma atacam células nervosos
chamadas neurbnios motores, impedindo-os de
transmitirem sinais elétricos e quimicos, dos quais
os musculos dependem para seu funcionamento
normal.

Em que dilerem as formas do doenga?

As formas diferem da 1dade de inicio, grau de
severidade e de progressdo e, no caso do tipo
adulto, os mésculos afetados.

Q®*ntos e quais sdo os lipos de amiotrofia espinhal
progressivas

Séo quatro os tipos de amiotrofia,sendo:

Tipo | - Werdnig - Hoffman - severo
Tipo Il - AEP juvenil

Tipo lll - Kugelberg - Welander
Tipo IV - Forma Adulta

A ABRAME é dirigida vol fari'cmiemecpor fami iares de crianga;po

-

O’ projefo escola ABRAME, & resultado do
reconhecimento formal de que crianéas e adolescentes
com amiotrofia espinhal progressiva,em sistema de home
care ou hospitalizadas, independentiemente do periodo de
permanéncio na instituigGo ou de outro fator qualquer, tém
necessidades educativas e direitos de cidadania, onde se
inclui a escolarizacGo.

A legislogo brasileira reconhece o- direito de
criangas e adolescentes hospializados ao atendimento
padagdgico-educacional. A esse respeito, merece
destaque a formulagdo da Politica Nacional de Educogao
Especial (MEC/SEESP 1994 e 1995). Essa propde que a
educacde em hospital seja realizada atrovés da
organizagdo de classes hospitalores, devendo-se assegurar
oferta educacional ndo s aos pequenos pacientes com
transtornos do desenvolvimento, mas, também, s criangas
e adolescentes em situagdes de nsco, como é o caso da
internacdo hospitalar (Fonseca, 1999)

O PROIJETO ESCOLA ABRAME é desenvolvido em

parceria com a Secretario de Educagao do Estado
do Cearda - SEDUC.

.
2l

AMIOTROFIA ESPINHAL PROGRESSIVA |
| '

Programa de Atendimento Ventilatério Domiciliar - PAVD

‘ ! . .
/C} o i <

A ABRAME- G_\E;;J Hospiatiinfantl Albert Sabin,
trobalham em parcend”.yisando oferecer intemagdo
domicilar os criongos que necessitom de ventilagdo
mecanica. .

A ABRAME oferta as cnangas mensalmente leite e
fraldas. A Secretaria de Sadde do Estado do Ceard assiste
as cnangas com visitas médicas, equipamentos e matenal
médico hospitalar

A internagdo domicihiar |G é assunto definido pela,
ANVISA / MS, Resolugao da Diretornia Colegiada — RDC n®
11, de 26 de janeiro de 2006 “Dispée sobre o
Regulomento Técnico de Funcionamento de Servigos que
prestam Atencdo Domicihar” D O de 30/01/2006

€ € Somos anjos de uma asa sé, ¢ 56 conseguimas voar
quando nos abragamos uns aos outros 3 P

{Autor de.scophc:ldo]

adoras de AMIOTROFIA!







sites interesantes:

www.fsma.org
www.atrofiaespinhal.org
www.anvisa.gov.br
www.portalhomecare.com.br
www.conade.gov.br

Grupo de discussao sobre Amiotrofia Espinhal

Para a troca de mensagens com outros portadores, pais, profissionais da area de saide e
interessados na Atrofia Espinhal, envie um e-mail em branco pare esse enderego para
confirmar sua inscricao.

atrofiaespinhal-subscribe@ yahoogrupos.com.br

Contatos:
presidenciaabrame@atrofiaespinhal.org
heloisa@atrofiaespinhal.org

www.atrofiaespinhal.org
85 - 3248.0329 - 9143.2282




Esta cartilha conta a histéria de uma associacdo
que comegou a ganhar forma com
a boa vontade de um grupo de pessoas
especiais que acreditaram em
nosso trabalho.
Como entusiasmo conm_qia,
muitas pessoas aderiram a causa
e ndo medem esforos para ajudar da
melhor mancira possivel os portadores

de amiotrgfia muscular cgpinﬁaﬂ

www.atrofiaespinhal.org



presentagdo

A Associacio Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME - foi criada a partir do interesse de pais que tinham
em comum fithos portadores de amiotrofia espinhal.

A ABRAME tem como objetivo: divulgar a patologia e melhorar a qualidade de vida dos portadores de AME. A
Amiotrofia Espinhal ¢ uma doenga genética mais comum e que mata criangas com menos de 02 anos de idade.

Uma em cada 50 pessoas é portadora e uma em cada 10.000 nascidas & afetada. Nosso trabalho visa esclarecer a
popula¢io em geral e aos profissionais de salide sobre o que é a amiotrofia espinhal, para que seja minimizado o
sofrimento quanto a inimeros diagnésticos inexatos. Nesta cartilha, além das explicagdes cientificas, por profissionais
desaide renomados, teremos explicagdes, e pequenas orientagdes para tentarmos diminuir o impacto que esta doenga
causa. .

A Amiotrofia Espinhal pode ser chamada de atrofia espinhal, amiotrofia espinhal ﬁrogressiva ou Atrofia Muscular
Espinhal.

Convido vocé a conhecer nossa historia, feita com muito amor, dedicagio e determinagio, com a alma aberta
aos sonhos e ds possibilidades de suas realizacdes.

Fitima Braga
Presidente ABRAME
Mie de uma crianga portadora de amiotrofia tipo |

PN T N e



Projeto professor itinerante ®

A ABRAME e a Secretaria de Educagio do Estado do Cear4, firmaram convénio para que os portadores de
amiotrofia muscular espinhal pudessem ter direito a educacio. A partir deste convénio o Projeto Professor Itinerante

torna-se realidade. J4 é comprovado que as criangas portadoras de AME tipo | tem a inteligéncia acima da média.

Lucas Braga Vaz (5 anos)

faz uso do mouse ocular para ajudar

+ na sua alfabetizagio e comunicagio.

! Como lucas nio tem movimento é

! comum simples piscar de olhos que ele
movimenta o mouse.

Tiago Machado Pinto (10 anos)

estuda em uma escola regular e cursa
lingua estrangeira {inglés)

|
|
]
|

a e = EmE— — ™

sra L. a m -

€ € Educacio ,um direito de todos os 15 '
portadores de deficiéncia. 3 9 _ b bl
’ -y

{Autor dexcomhacido)



A radecimentos o

. Nossos agradecimentos a todos que tornaram possivel a construg3o dessa tragetéria de sonhos e realizagdes.

A histc;ria da ABRAME & uma obra escrita diariamente por seus diretores, por familiares e portadores de AME,
- profissionais de saide e a sociedade. '
O nosso obrigado a todas as mies que fazem parte dessa trajetéria de dificuldades e grandes conquistas. As
nossas criangas que nos encantam com seus sorrisos e vontade de viver.

Somos grai:i;s também aqueles que continuam acrescentando novas paginas a essa historia, cuja possibilidades
para o futuro permanecem plenas de esperanga.

Facima Braga

{Presidente ABRAME)

Respiratory care

‘www.linde.com



P‘omover a vida com justica, dignidade e ética, priorizando os seres humanos portadores de amiotrofia espinhal,
através de servigos e agdes transformadoras com: Etica- Compromisso * Autonomia - Transparéncia - Participagio -

Missd@o o

A companhar e participar da criacdo e implementagdes de leis que disponham sobre melhoria da qualidade de
vida dos portadores de ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL

Temos como missdo orientar os portadores e seus familiares como ter acesso a internacio domiciliar, como
também a disponibilidade de equipamentos em internagao domiciliar, como: respiradores, maiquina de
tosse assistida (CoughAssist), técnicos de enfermagem (24h), atendimento de equipe multidisciplinar, medicamentos,
exames e diagndsticos ofertados pela rede piblica de saide (SUS).

Informagdo e comunicagido sdo ferramentas basicas para que as pessoas portadoras de “atrofia muscular espinhal
- AME” tenham seus direitos exercidos, respeito estabelecido e tratamento médico adequado.

6 G Sem saber que era impossivel, ele foi la e fez.




.; " para um neonato sadio: as pernas estdo estendidas, em abducio e
_ rotacio externa, os membros superiores ficam largados .- =

O que é Amioiréﬁ'c; Mu'scullar'E_spinha'I J@

Nurﬁerosas doencas, das mais diversas etiologias, manifestam-se por hipotonia ou por atraso no desenvolvimento
psicomotor. As lesdes da ponta anterior da medula, dos nervos periféricos, das placas mioneurais e as musculares,
conhecidas em conjunto pelo nome de distirbios neuromusculares, estio entre estas doengas.

As Atrofias Musculares Espinhais (AME) tém origem genética e caracterizam-se pela atrofia muscular secundiria
a degeneracdo de neurdnios motores localizados no corno anterior da medula espinhal. A AME, a segunda maior
desordem autossomica recessiva fatal, depois da Fibrose Cistica (1:6000), afeta aproximadamente | em 10.000
nascimentos , com uma freqiéncia de doentes de | em 50 portadores. Casais que tiveram uma crianga afetada tém
25% de risco de recorréncia em cada gravidez subseqUente.

I e TH

Os caracteres autossdbmicos recessivos sio transmitidos por ambos os progenitores. Nos 7 Rt

casamentos consangiiineos, ha uma probabilidade maior de nascerem filhos com cariter recessivo, ﬂ

! :
pois individuos aparentados tém maior probabilidade do que os nio parentes de serem : 4
heterozigotos para o mesmo gene mutante. Desta forma, hi uma propor¢io maior de casamentos i
consangiiineos entre os progenitores de afetados por um cariter recessivo, do. que entre A 3
progenitores de pessoas normais E
Hipotonia, paralisia, arreflexia, amiotrofia e miofasciculacio constituem os sinais T T
definidores das AMEs, doencas autossdmicas recessivas ligadas ao cromossoma 5, relacionadas
ao gene SMN. $3o subdivididas em trés grupos de acordo com a idade de inicio e evoluem tao J— "'_'*"";m
mais rapidamente quanto mais cedo comegam. N - ..,’ L
LY i :
O grupo | (doenca de Werdnig-Hoffmann) pode se manifestar desde a fase intra- "5_. {
Utero até os 3 meses de vida extra-uterina. Durante a gravidez verifica-se pouca g geng o g,

movnmentat;ao fetal e o recém-nascido apresenta fraqueza acentuada das —
* "musculaturas proximal e intercostal. A postura é bem diferente daquela esperada = A ;P— .

(postura em batriquio). O térax é estreito e geralmente ¢ .-
- h4 pectum excavatum. Tem dificuldades de sucgio, de é
"degluticlo e respiratdrias. As infecgdes respiratorias se ’

repetem, sendo a causa do &bito na maioria dos casos. 1




€€ Somos anjos de uma asa s6, e s6 conseguimos
“quando nos abragamos uns aos outros.: 3

© {Autor dcsconhecido]



Fonoaudiologia em Amiotrofia espinhal 6

Sabendo que a AEP € uma doenca degenerativa, no decorrer desta, ocorreré comprometimento bulbar que
afetara pares cranianos, ou seja, o paciente apresentara disfagia neurogénica.

As disfungoes neurologicas podem afetar a agio muscular responsavel pelo transporte do bolo alimentar da-
cavidade oral para o esdfago'que denominamos de disfagia neurogénica. Raramente o comprometimento ocorre em
nivel esofagico, sendo que a grande maioria dos casos apresenta alteragGes em nivel oral efou faringeo. Os sinais
clinicos da disfagia estdo intimamente relacionados com o comprometimento dos nerves cranianos, ou seja, sem eles
as alteragdes de degluticio sdo inexistentes (muitas vezes nio detectiveis ao exame).

Os pacientes comAEP tipo | num grau mais severo, sendo necessirio o uso da gastronomia (Criagao de um orificio
artificial externo no estdmago para alimentagio e suport.e nutricional, quando ha impossibilidade ou perigo de usar a
via boca.).

Os Sinais clinicos disfagicos:

" Engasgos e tosses freqiientes durante a refei¢io;
Febres, broncopneumonia freqiientes e hipersecretividades constante, respiragio ruidosa e infec¢des de
vias aéreas superiores;
Dificuldades ou demora em deglutir qualquer tipo de alimento e resultando ganho insuficiente de peso;
Vomitos;
‘Mudanga vocal depois da deglutigio;
Cansaco, sudorese durante a refei¢io;

As principais técnicas fonoterdpicas utilizadas sao: pontos motores da face, vibragao, alongamento muscular,
mudanga de consisténcia alimentar, Conceito Bobath. Nio s3o usados exercicios que ofere¢am forca e resisténcia,
pois estes podem causar fadiga muscular. A reabilitagio visa adaptar as fungoes e melhora da qualidade de vida.

— '---" {1_l L]

. » .. Fernanda PaulaValente

| Fonoaudiéloga
! E-mail: fernanda-valenr.e@uol com.br
A& nandatere@estadao.com.br
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Nos grupos ll e lll os st nas se manifestam entre 3 e |5 mesesede.  osa vida adulta, respectivamente. ©
quadro clinico caracteriza-se por deterioragio motora apds um periodo de desenvolvnmento aparentemente normal.
Na forma tipo I, ou forma intermediaria, a crianca adquire a habilidade de sentar mas' tem uma parada do
desenvolvimento motor a partir deste marco. A forma tipo lll ou forma juvenil ou doenga de Wolfhart-Kugelberg-
Welander comeca normalmente a dar os primeiros sinais de fraqueza depois de | ano de idade ou até mais tarde. De
maneira lenta a fraqueza nas pernas faz com que as criangas caiam mais, tenham dificuldade para correr, subir escadas e
levantar do chio. Também aparece fraqueza nos ombros, bracos e pescogo. As vezes a doenga é confundida com
Distrofia Muscular. A fraqueza aumenta com o passar dos anos' e a cadeira de rodas se torna necessaria em algum
momento na vida adulta. Os sinais da doenga sdo menos proeminentes e a progressio mais lenta, sendo que
deformidades ésteo-articulares, principalmente escoliose, aparecem 2 medida que o curso se prolonga. Ha outras
formas, variantes da AME, sem um padrdo perfeitamente definido de heranga, de comportamento clinico heterogéneo
eventualmente associado a outras manifestagdes.

Todas as trés formas acima ndo tém cura definitiva. No entanto a fisioterapia, os bons cuidados no
acompanhamento clinico e alguns aparelhos ortopédicos ajudam a manter a independéncia destas criangas, a funclio de
seus musculos e a integridade fisica e mental.

O pediatra tem uma importancia fundamental. Cabe a ele reconhecer que uma crianga estid com problemas, ou
por ser hipoténica, ou por ter pouca movimentacio espontinea, ou por estar atrasada em algum marco do
desenvolvimento. Quanto mais cedo o reconhecimento, mais precoce serd o encaminhamento ao especialista certo,
mais ripido o diagndstico e mais eficaz a terapia de suporte que podemos oferecer.

A realizacio do diagnéstico ndo deve afastar o pediatra de seu paciente. Mais do que nunca a paciente e sua
familia precisam de um apoio para as eventuais complica¢des clinicas associadas a esta doenga. Além disto, a crianga
continua sendo crianga, com as necessidades de puericultura inerentes a sua faixa etaria.

As doengas neuromusculares, caracterizam-se por situagdes decorrentes de problemas localizados na’ponta
anterior da medula,-nos nervos periféricos, nas placas mioneurais ou nos musculos. As atrofias Musculares Espinhais e as
Distrofias Musculares sio exemplos de doengas neuromusculares de origem genética. Nio raro ocorre confusio em
relacio a estes dois diagndsticos. Convém esclarecer que nem sempre todas as caracteristicas tipicas serio
encontradas, pois estas dependem do estagio da doenga que cada individuo se encontra ao ser avaliado.

Neuropediatra e Pesquisadora de Atrofia Muscular Esplnhal
Universidade Federal do Rio*de Janeiro - UFR]



E ui amentos ue ossibilitam a interna o aomiciliar

'*a"‘ . .
. _“\ O ACHIEVA é um ventilador mecinico portitil, independente de fonte de
! s TN \ gas sob pressdo (rede), capaz de atuar como controlador de pressao ou de volume,
L ___--___.—.-_.-——-\ e -\ que pode ser utilizado em pacientes pediatricos (i partir de 5kg) e adultos.
c Modalidades ventilatérias

invasiva.

O Emerson CoughAssist™ Mechanical In-Exsufflator (MI-E) ajuda a limpar
as secrecoes broncopulmonares retidas através da aplicagao gradual de uma pressao
positiva nas vias aéreas e da variagao rapida para uma pressao negativa. Esta variagao
de. pressio répida, via uma méscara facial, um bocal. um tubo endotraqueal ou

Fornece respiragic controlada continua {CMV), ventilagio mandatéria intermitente
(IMV) e ventilagio espontanea continua (CSV), tanto de forma invasiva como nido

traqueostomico, produz um elevado fluxo expiratério a partr dos pulmdes, L
simulando uma tosse, uma técnica conhecida como “insuflagio-exsuflagao '%- = ;
mecanica.” O CoughAssis’t MI-E (CA-3000, CA-3200) automitico tem mecanismos ., =
de sincronizagio para automatizar os ciclos inspiratorios e expiratérios e um (Y o) . ’
controlo manual. O CoughAssist MI-E (CM-3000, CM-3200) manual utiliza uma NS _2‘ L=
valvula operada manualmente para alterar uma pressao positiva para negativa e vice- s T
versa.
T
f‘.‘ﬂl."{@'. e —, SYNCHRONY é um sistema de suporte pressérico nio invasivo, com
m Y controle elétrénico de pressio.

o Bipap Synchrony destina-se ao tratamento da insuficiéncia respiratoria ou

A apnéia obstrutiva do sono. Auxilia a respiragio do paciente fornecendo ar

- pressurizado através da interface (miscara nasal ou oronasal).

- 1 - O Synchrony é capaz de responder as variagoes do fluxo do paciente mesmo
na presenca das habituais perdas de ar no circuito e na mascara. A regulagio

; \% > .. osuporte ventilatorio ndo invasivo.

% automatica do limiar deste acionador na presenga de fugas torna o sistema ideal para
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~ ¥ Abordagem ventilatéria na 'Atrofia Muscular Espinhal:
- @ k. “Aevidéncia de um protocolo nio invasivo”

Miguel R. Gongalves

Unidade de Fisiopatologia Respiratdria e Ventilagio Servigo de Pneumologia.
Unidade de Cuidados Intensivos Servio de Urgéncia,

Hospital Universitirio de S. Jolo, Porto, Portugal.

A Atrofia Muscular. Espinhal (AME) é uma das doengas neuromusculares mais comuns. Ela é caracterizada em
quatro tipos de acordo com a sua severidade. As do tipo | a crianca nunca tera capacidade de sentar-se sozinha e menos
de 20% dessas criangas sobrevivem até os 4 anos e geralmente morrem por complicagGes respiratorias a SMA do tipo |l
as criangas tem capacidade de sentar - se sozinhas mas nunca de andar e apresentam periodos de faléncia respiratéria.

Para a AME tipo | as complicagbes respiratérias ocorrem entre o nascimento e os 2 anos e meio de vida. Este tipo
de doentes sofrem de fraqueza generalizada dos musculos respiratérios, mas os seus niveis respiratérios poderio
encontrar-se normais. No entanto estas criangas normalmente entram em faléncia respiratéria devido a uma infec¢io
rgsp}iratéria. que surge devido a acumulagio de secregdes visto que, estes doentes nio tém forga para as expelir e estas
acabam por infectar. Assim a crianga é admitida em unidades de cuidados intensivos onde a aspiracio nio resolve a
obstrugo e o oxigénio apenas contribui para uma maior retengio de diéxido de carbono e a crianga acaba necessitando
de suporte ventilatério. Convencionalmente as infecgbes respiratorias resultam em pneumonias repetidas, em
hospitalizagées recorrentes, em entubamentos endotraqueais e em ultima instancia em traqueostomia§ e morte. A AME
tipo | tem uma mortalidade ao fim de quatro anos superior a 80%. As novas op¢des de tratamento i'éspiratério

. _,._péjﬁ"i'\:'iﬁéh‘. agora, um prolongamento da vida das criangas com AME tipo |

'De acordo com um protocolo desenvolvido por John R. Bach nos Estados Unidos da América, € possivel evitar o
récurso a traqueostomla para ventilar as criangas com AME de todos os tipos, diminuindo assim as complicagdes e

' ':_.gumentar__i_do a sua sobrevida e a qualidade de vida. As complicages da traqueostomia como as hemorragias, aspiragdes,
"enfisema, les3o tecidular e infecgio podem ocorrer de forma precoce. Mais tardiamente hi a possibilidade de

. o, - . N - s
aparecimento de estenose traqueal, traqueomalicia, hemorragia, infecgSes brénquicas recorrentes, obstrugio.e/ou

= I .
desconexio da cinula, especialmente durante a noite.



Parecer sobre internacéo dom‘ic'iliar@' |

Atendendo sua solicitagio no sentido de emitir opiniio sobre*“a necessidade de pacientes portadores de Atrofia Muscular Espinhal
tipo | ~AME tipo |, terem que permanecer indeterminadamente em UTIs”, tenho a dizer-lhe o seguinte:

pacientes com AME rtipo | evoluem, rapldarﬁente. em geral no primeiro ano de vida, para a necessidade de suporte
ventilatdrio mecinico que pode ser invasivo (recomendado intubagio traqueal ou traqueostomia) ou, nio invasivo (BIPAP
por mascaraj.

na grande maioria dos casos, o inicio do suporte ventilatério mecanico se di em decorréncia de quadros de insuficiéncia

: respiral:éria.que levam as familias a procurarem os servigos de emergéncia e ali, diante do quadro apresentado, se inicia a
ventilagdo mecanica e as criangas sio transferidas para a UT]l a fim de serem segundas todas as condutas diagnésticas e
terapéuticas demandadas pela situagio critica apresentada.

a UTI é,sem duvida, o lugar mais apropriado para essas crian¢as na situa¢do acima descrita, ou seja,um servico de atencio
ao paciente critico.

o que freqiientemente ainda acontece é que resolvidas as questoes que normalmente se somam a esses casos, tais como,
pneumonias; deficiéncia nutricional; necessidade de suporte ventilatorio ... essas criangas adquirem estabilidade clinica
compativel com a doenca apresentada, deixando entio de ser pacientes criticos, mas continuam sendo mantidas nas UTls.

atualmente, as instituigGes responsaveis por estudos, discussGes, consensos e normativas sobre Terapia Intensiva,
convergem para o entendimento de que pacientes nas condigoes relatadas no item anterior, estario melhor atendidos no
contexto mais amplo de saude, se forem mantidos em regime de assisténcia terapéutica domiciliar.

a manutencao destas criancas “além do necessario” em ambiente hospitalar, conflita com os Principios da Beneficéncia e da
Nao Maleficéncia (REGULAMENTOTECI\]ICO PARA FUNCIONAMENTO DE UNIDADES DETERAPIA INTENSIVA E
UNIDADES DE CUIDADOS INTERMEDIARIOS —ANVISA - MS) e,

a internagio domiciliar ja é assunto definido pela ANVISA / MS, Resolucio da Diretoria Colegiada —RDC n® | |, de 26 de
janeiro de 2006 “Dispoe sobre o Regulamento Tecmco de Funcionamento de Servicos que prestam Atem;ao Domiciliar"
D.O.de 30/01/2006.

Assim sendo, os pacientes internados em UTIS, que atendam os critérios de inclusdo previstos para inr.ernacio domiciliar, deverio
receber todo empenho possivel para a devida transferéncia, visto que, a0 permanecerem no ambiente hospitalar, poderio ser

considerados por isso, expostos a condigdes de risco o que consutul infragao de natureza ética, sujeitando o infrator a processo e
penalldades previstas por lei na esfera profissional, penal e civil.

E esse 0 meu entendimento sobre o assunto solicitado.

Dr. FARLEY CAMPQOS

FISIOTERAPEUTA

CREFITO-2 N°788 F

Hospital. Geral de Bonsucesso MS / R]

Coordenador do Servico de Fisioterapia
" nas Unidades Neonatal e Pediatrica




Virios estudos provaran. Jue, com as actuais técnicas ndo invasivas de avaliagdo e de tratamento, nio se deve
colocar a hipétese de recorrer a uma traqueostomia num doente neuromuscular, a n3o ser que haja compromisso dos
musculos bulbares, como acontece em alguns casos de Esclerose Lateral Amiotréfica. No caso dos doentes ji terem um
tubo de traqueostomia, hoje em dia com as mais recentes técnicas de Ventilagdo Mecinica Nio Invasiva (VMNI), é
possivel fazer um desmame Seguro para a mascara nasal e/ou pega bucal.

A grande dificuldade em intervir nestes doentes estd na mé interpretacio dos sintomas, porque nio é feita uma
avaliagdo adequada e s3o tomadas as decisoes clinicas erradas que trazem consequiéncias graves a longo prazo. '

Nestes doentes é necessaria uma avaliagio rigorosa e objectiva direccionada para a mecénica ventilatoria. Deve-
se comegar por avaliar a sintomatologia, o aumento da freqiiéncia respiratoria, alteragdes do ritmo cardiaco e tensio
arterial, a simetria toraco-abdominal (Eespiﬁgio paradoxal), a diminuigao da eficacia da tosse, altera¢Ses da fala e da
degluticdo e a influencia da posi¢3o na fungdo respiratéria.

‘Segundo o protocolo de Bach, que nés temos vindo a seguir nestes doentes, é

importante a introduglo precoce da VMNI por mascara nasal durante o sono (Figura 1), logo que a crianga comece a
desenvolver um padrio respiratério toraco-abdominal do tipo paradoxal, de modo a prevenir as disfungdes
respiratdrias que comecam durante o sono. Assim a crianga ganha tolerincia progressiva a esta técnica e podera dormir
de uma forma mais segura. Esté provado também que a introducio precoce de VMNI com pressdes altas (IPAP 18 a
20cmH20; EPAP 4cmH20), promove o crescimento saudavel da caixa toricica, prevenindo o aparecimento de
deformacdes toracicas como o pectus escavatum. Para além de todas estas \;antagens. a introdugdo precoce da VMN|,
nestas criancas permite uma extubacio directa para a VMNI em casos de agudizacdo. Tal facto deve-se ao facto de a
crianca ja estar habituada a esta terapéutica e quando & extubada, consegue tolerar melhor, evitando assim o recurso a
traqueostomia. O protocolo eficaz de extubagio directa para a VMNI em criangas com AME tipo | foi descrito e
publicado nos seguintes estudos.

) Bach R, _Niranian V. Weaver B. Spinal mu:r.cular atrophy type I A noninvasive respiratory figan:
- approach. Chest 2000; | 17:1100-1105 . a‘
2 Bach JR, Baird JS, Plosky D, et al. Spinal muscular atrophy type |: management and outcomes. Pedig\F
2002; 34:16-22 _ . : - NSpm ¥
3 Bach JR, Goncalves M. Ventilator weaning by lung expansion.and decannulation. Am | Phys Med Rehabil 2004;
83:560-568



Regulamentacdo uo HomeCare- ®

Resolugdo da Diretoria Colegiada — RDC n®° 11, de 26 de janeiro de 2006
D.O. de 30/01/2006

Dispée sobre 0 Regulamento
Técnico de Funcionamentlo de
Servigos que prestam
Atengédo Domiciliar

http://www .atrofiaespinhal.org/download/anvisa.pdf

‘ ‘ Os cuidados domiciliares didrios podem ser realizados pelos familiares treinados e quando possivel por
auxiliar de enfermagem capacitada sob a supervisio da equipe. A adaptagio da crianga ao ventilador
mecanico portatil e o treinamento do cuidador familiar deve iniciar na UTI ou em Unidade Intermediiria sob
a orientagao de médico pediatra, fisioterapeuta, enfermeiro, nutricionista ¢ assistente social. A transigio para
o domicilio é fundamental para o sucesso da desospitalizagio. @ Y

Dra. Cristiana Rodrigues

INudica Pedura'
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.. Os resultados descritos neste.. estudos deverio ser.tidds em conta em todas —-unidades de cuidados intensivos
que abordam estes doentes, de modo_a que possam ‘tentar-aplicar esta abordagem ventilatéria nio invasiva: em
alternativad traqueostomia. + ' ... ¢ - T

. +‘Nagrande maioria dos doentes neuromusculares, para nao dizer na sua.totalidade, a capacidade de tosse estd
francamente reduzida, devido a fraqueza dos musculos inspiratérios e expiratérios, bem como & diminuigio da
Capacidade Vital. Esti estudado que uma tosse eficaz requer uma inspiragio/insuflagio acima de 85% da Capacidade
Vital. Quando as técnicas. manuais de fisioterapia respiratéria s3o insuficientes para promover uma correcta
desobstrugdo brénquica, principalmente em alturas de acumulagio excessiva de secre¢des, a alternativa mais eficaz é o
uso do mecanismo da IN- Exsuflfacio mecénica promovido por uma méquina denominada CoughAssist (|.H. Emerson
Company, Cambridge Mass)-( Figura 2). E

O princlpio fisiolégico desta mAquina consiste na aplicagio de uma forte pressao posmva (normalmente dos 35 -
45¢cmH20) seguida de uma forte press3o negativa de valor proporcional. A diferenca obtnda__eqt_:re as duas pressdes gera
o mecanismo fi isiolégico da tosse e permite a progress3o de set':fécées das pequenas para' as grandes vias aéreas
contribuindo de uma forma relevante para uma boa higiene brbnqulca Todo este processo é reallzado de uma forma
ndo invasiva at.ravés de uma miéscara facial. No entanto esta mﬂquma podera ser apllcada também num contexto de
cuidados intensivos quando aplicada em doentes intubados dando um forte contributo para a extubaq!o e passagem
paraa VMNI conforme descrito anteriormente. )

-Nas criangas com AME tipo |, a apiicagao desta técnica de uma forma nio invasiva, nio é possivel nos primeiros
'12 meses, uma vez que a crianca nio colabora. Nestas idades, se a crianca entrar em faléncia respiratéria por acumulagio
de secregbes, tem que ser intubada e realizar sess&es de CoughAssist pelo tubo endotraqueal. A partir dos 12 meses a
aplicagio domicilisria deste mecanismo, permite i crianga permanecer com uma terapéutica ventilatéria nfo invasiva,
nio necessitando de ser internado em cuidados intensivos para que haja um alivio das secre¢des brénquicas evitando
assim todas as complicagdes da ventilagdo invasiva, bem como- promovendo uma melhor tolerincia 4 ventilagio nio
invasiva.

_ Podemos assim concluir com base neste caplitulo que é possivel prevenir as complicagSes respiratorias e evitar o
recurso ) ventllaclo invasiva em doentes com AME, contudo & importante que se criem condi¢bes favoraveis 4 expansio
desta té_cnlca, condigBes essas, que ndo passam unicamente pela divulgagio da mesma, mas também por uma mudanca de
. at'itudes_e-pré'ticasque envolve o contributc e vontade de adquirir novos conhecimentos por parte dos profissionais de
_satde. E importante salientar que a utilizagio da VMNI associada 4:aplicagio do CoughAssist, poder niio sé melhorar a
qualidade de vida dos doentes neuromusculares, mas também, aumentar a sua sobrevida. -



Penso que mais do que ...1 alerta, é um dever ético divulgar estas abor .agens e seus principios fundamentais,
visto que a avaliagio precoce e o estabelecimento de objectivos sio a base para o sucesso da intervengio.
Tradicionalmente o doente neuromuscular é visto como um “sofredor” respiratdrio que, devido a4 progressio da
doenca & |hes dito que é “normal” esse sofrimento e que tém de aprender viver com ele. Na minha opiniio o doente
neuromuscular nio é um doente respiratério de raiz, e se |he for fornecido as correctas ajudas técnicas aos musculos
respiratérios, esse doente ndo tem que sofrer de problemas respiratérios, tem sim de aprender a viver feliz, respirando
de uma forma diferente.
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A Assembleia Legislativa d o Estado do Ceara

Excelentissimo Presidente Doutor Roberto Cldudio

Atestado de Funcionamento da Associa¢ao Brasileira de
Amiotrofia Espinhal - ABRAME.

Atesto para fins de requerimento do titulo de utilidade pubfica estadual, que 2
associacio Brasileira de amiotrofia — ABRAME desde 16 de Fevereiro de 2006 est3 ,.
registrada no cartério do 3¢ registro de titulos e documentos de Fortaleza.

Ha cinco anos a citada ONG vem oferecendo com grande relevincia a sociedade
cearense, em especial aos portadores de doencas neuromusculares, assisténcia na:
area social, saide e educagao.

Dentre os projetos de relevancia, destaco: Quando a UTI é no LAR,Projeto _

. Professor Itinerante, Luz Solidéria, Cuidando de vocé que cuida, dentre outros.

Pelo que afirmo e dou Fé,

Fortaleza 23 de Fevereiro de 2011.

VITRA AROUIDIOCESANA Of FGRIALEZ)
PARGTUIA SAO GERARDD —



EXCELENTiSSIMO SENHOR PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA
LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA.

Dr. Roberto Claudio Rodrigues Bezerra

A Associacdo Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME, entidade civil
sem fins lucrativo, inscrita com CNPJ 07 857 608/0001-86 vem, mui respeitosamente,
requerer a Vossa Exceléncia que se digne declara-la de utilidade piblica estadual,
conforme preceitua o § 2° do artigo 2° da Lei Estadual N° 12 554, de 27 de dezembro de
1995 e publicada no Diario Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996.

Pelo que pego Deferimento

Fortaleza 28 de Fevereiro de 2011

'Bm(\_@dda\, (p&m//%’%
Fatima lelda Oliveira Braga

Presidente ABRAME
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onta Multicartdes Bradesco

Centralize os recebiveis dos cartées American Express,

em uma Unica conta e usufrua de !inhas de credito competitivas

MasterCard, Visa e Visa Vale

Resumo Financeiro do Extrato - em 31/07/2010

Saldo em Saldo em
30/06/2010 31/07/2010
[
Saldo Conta Facil {Conta Corrente) .. 4.923,30 1.520,16
Total Disponivel .............. ........... caa 4 923,30 1.520,16
Total Geral 4 923,30 1.520, 16
Conta Corrente ) L
. . . .Y - —  — —
Demonstrative da Movimentagdo
ta Histérico Docto Crédlito Déblio Saldo
21/06] Saldo Anterior 4.923,30
02/07| Cheque Compensado 0000211 2 040,00
Cheque Compensado 0000212 450,00
2.433,30
- 08/07| Cheque Compensado 0000213 500,00
- Cheque Compensado 0000214 2.000,00
; 66,70- ____
., + 0%/07Doc Credito Automat)co® 0786420 80,00
Alessandra Holanda Bezerra —
. Reducag 5do Devedor 0100709 86,70
ey Reducao Sdo Devedor 0100709 66,70
v 13,30
14/07|Doc Credito Automatico* 0588473 2 816,42 ——
Companhia Energetica do Ceara —
J 2 829,72
o 15/07| Tarvfa Bancaria 0010710 18,70
we- i Cesta Py 1
ke 2.811,02
Gf

0003670

Bradesco



Bradesco :

1

. ContaCorrente _ __ __ _____

Demonstrativo da Movimentagao

Data Historlco Dgcto Crédito Débito Saldo
15/07{ Cheque Compensado 0000216 529,38
2 281,66
27707 Cheque Compensado 0000218 250,00
2 031,66
28/07| Tar Sustacao/revogacao 0270710 11,50
Sustacao/revogacao
2 020,16
29/07| Cheque 0000219 500,00
Especie
1.520,16_
Yotat 2.962 12 6 366,26 1.520,16
i
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Resumo Financeiro do Extrato - em 31/08/2010

Saldo em Saldo em

31/07/2010 31/08/2010

Saldo Conta Facil (Conta Corrente) R .. 1.520,16 1 584,26
Total Disponivel...... .. 1.520,16 1.584,26
Total Geral 1.520,16 1 584,26

. ... CcontaCorrente

Demonstrativo da Movimentagao

ita Histérico Docto Crédito Débito Saldo
29/07| Saldo Anterior 1 520,16
04/08] Encargos Descoberto Cc 0100804 0,50
Encargo $aldo Vinculade 7140216 0,17
Tar Adiant.depositante 0030710 33,80
2, Adiant Depositante
LI 1.485,69
L% 05/08} Cheque Compensado 0000220 650,00 —
23 Cheque Compensado 0000221 2 500,00
i 1.664,31-
?T 06/08| Transf entre Agen chegue 1171019 1.700,00
1 0 Proprio Favorecido
& Reducac 5do Devedor 0100806 1.664,31
- Reducao Sdo Devedor 0100806 1 664,31 -_—
S 35,69
%E 09/08| Ted-transt Elet Dispon 7591476 8 000,00
e Remet empreend Pague Menos 5 A
i 8 035,69
SE% 13/08|Doc Credito Automatico® 0708729 2 816,41
e Companhia Energetica do Ceara
™ . =¥ aty " _.‘

Bradesca



Bradesco

Demonstrativo da Movimentagho

Data Historlico Docto Crédito Débito Saido
13/08{ Tarifa Bancaria 06020810 18,70
Cesta P} 1
10.833.,40
17/08{ Cheque Compensado 0000223 2.574,14
8.259,26
18/08| Cheque Compensado 0000224 250,00
8 009,26
20/08| Cheque Compensado 0000225 6 000,00
2.009,26
27/08| Cheque Compensado 0000222 425,00
1.584,26
Total 14. 180,72 14. 116,62 1.584, 26
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MasterCard, Visa e Visa Vale em uma unica conta e\usufrua de linhas de crédito
competltuvas
Resumo Financeiro do Extrato - em 30/09/2010
Saldo em Saldo em
31/08/2010 30/09/2010
Saldo Conta Facil (Conta Corrente) ............ 1.584,26 20,44
Total Disponivel . ........ .. ........ccccuuu.... 1 584,26 20,44
Total Geral 1.584,26 20,44
___________Conta Corrente .
Demonstrativo da Movimentagdo
ta Histdrico Docto Crédl to Déblto Saldo
27/08| Saldo Anterior 1.584,26
01/09| Cheque Compensado 0000226 500,00
1.084,26
03/09) Encargos Descoberto Cc 0100903 13,20
%b& Encargo Saide vinculado 7140246 4,46
E* Tar Adiant depositante 0050810 313,80
-g Adiant Depasitante
E% 1.032,80
EZ 0B/08] Cheque Compensado 0000227 592,51 —
g& 440,29
§¢ 15/09|Doc Credito Automatico 0580022 2 828,59
= Companhia Energetica do Ceara
Tarifa Bancaria 0010910 18,70 —
E Cesta P 1 —
EE 3.250,18
ie, 27/09] Cheque Compensado 0000228 250,00
£1f 3.000,18
€35 2B/09| Cheque Compensado 0000229 1.000,00
G -
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Bradesco .

Demonstrativo da Movimentaglio

Data Histérico Docto Crédito Débito Saldo
28709 Cheque Compensado 0000230 v 479,74
520,44
30/09] Cheque Compensado 0000231 500,00
20,44
Total 2.828,53 4.392,41 20,44
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s hora de antecipar o 13 salario, a sua empresa pode contar com
Bradesco. Solugdes de Capital de Giro para antecipar atée 100% da

a Presenga do
Folha de Pagamento

Resumo Financeiro do Extrato - em 31/10/2010

Saido em Saldo em

30/09/2010 31/10/2010

saldo Conta Facil (Conta Corrente) 20,44 3.537,09
Tota! Busponivel .... .............. ........ 20,44 3.537,09
Total Geral 20,44 3.537,09

o ContaCorrente

Demonstrativo da Movimentagfo

~-ta Histérico Docto Crédito Débito Saldo
<09} Saldo Anteriar 20,44
04/10| Cheque Compensado 0000232 500,00
479,56 -
08/10{ Transt entre Agen.cheque 1181019 1 300,00
Rafaela Machado Pinto
Reducao Sdo Devedor 0101008 479,56
Reducao Sdo Devedor 0101008 479,56
Cheque Compensedo 0000233 697,17
123,27
15/10| Doc Credito Automatico* 0792691 2.585,42
Companhia Energetica do Ceara
Ted-transf Elet Dispon 7545129 5.000,00
Remet empreend Pague Menos § A
Tarifa Bancaria 0011010 18,70
Cesta P| 1
Cheque Compensado 0000234 1.900,00
5.789,9%
0020571
1

Bradesco



Bradesco

onta Corrente

Demonstretivo da Movimentaglo

Date Histérlco Docto Crédlto Débito Saldo
20/10( Tarifa Bancaria 0191010 2,90
Extrato Unificado
5.787,09
21/10; Cheque Compensado 0000236 700,00
5.087,09
22/10| Cheque Compensado 0000237 250,00
Cheque Compensado 0000235 1 300,00
31,537,09
Total 9.364,93 5.848 33 3 537 09
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‘este final de ano, antecipe os recebiveis da sua empresa com o Bradesco
vrédyto Bradesco Presenqa para sua empresa crescer

Resumo Financéiro do Extrato - em 30/11/2010

Saldo em Saldo em
31/10/2010 30/11/2010
Saldo Conta Facil (Conta Corrente} e e 3 537,09 10 372.41
Total Disponivel....... A P 3.537,09 10 372,41
Total Geral 3.537,09 10.372,41
Demonstrativo da Movimentagdo —
Data Histérico Docto Crédito Débl to 5aldo
/10) Saldo Anterior 3.537,09
03711 Ted-transf Eiet Dispon 8604153 10 000,00
Remet empreend Pague Menos 5 A
Tar Adiant.depositante 0000001 33,80
aAdiant deposttante
Cheque Compensado i 000238 500,00
iy 13 003,29
2= 04/11| Encargos Descoberto Cc 0101104 9,66
BE Encargo 5aldo Vinculado 7140308 | 3,14
=f 12 990,49 —
g 09711 Cheque Compensado 0000239 2 520,00
g Cheque Compensado 0000240 1 005,00
&5 9.465,49
- 12/11) Tar1ta Bancaria 0011110 19,40 —
o Cesta P 1 —
:§ 9 446,09
S 16/11 Doc Cred:to Automatico* 0600089 2.608,26
é-i Companhia Energetica do Ceara
of=
oW 1
0002926
>
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Bradescse

Copta Corrente . __

Demonstrat|vo da Movimentaglo

Data Histérico Docto Crédlto Débito Saldo
16/ 11 12 054,35
18/ 11 Cheque Compensado 0000241 586,80
11 467,55
19/11| Cheque Compensado 0000242 292,24
Cheque Compensado 0000243 800,00
10 375, 31
22/11 Tarifa Bancaria 0191110 2,90
Extrato Unificado
10.372, 41
Tota) 12.608,26 5.772,94 10,1372, 41
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Neste inicio de ano, antecipe os recebiveis da sua empresa com o Bradesco. Crédito
Bradesco. Presencga lado a lado para sua empresa crescer.

Resumo Financéiro do Extrato - em 31/12/2010

Saldo em Saldo em

30/11/2010 31/12/2010

Saldo Conta Facil {(Conta Corrente) ............ 10.372,41 9.602,90
Total Disponivel .....................c.cvuuunn. 10.372,41 9.602,90
Total Geral 10.372,41 9.602,90

—_ . _ContaCorrente _______

—

Demonstrativo da Movimentagho

.Data Histérico Docto Crédito Débito Saldo
22/11| Saldo Anterior 10.372,41
01/12| Cheque Compensado 0000244 250,00
10. 122,41
02/12] Cheque Compensado 0000245 500,00
9 622,41
06/12| Cheque Compensado ) 0000246 1.550,00
8.072,41
15/12{ Doc Credito Automatico* 07156496 2.778,79
Companhia Energetica do Ceara
Tarifa Bancaria 0011210 19,40 -—
Cesta Pj 1
10.831,80
16/12| Cheque Compensado 0000247 250,00
10.581,80 =
20/12| Cheque Compensado 0000248 | 700,00
9.881,80.
21/12| Tar1fa Bancaria 0201210 2,90
Extrato Unificado :

0004680

Bradescd




Demonstratlvo da Movimentagéo
Data Histérico Docto Crédito Déblto saldo
21712 Cheque Compensado 0000249 | _ 276,00 '
' 9.602,90 .
Total 2.778,79 3.548,30 9,602,90
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Como consultar extratos, limites de credito, efetuar pagamentos, antecipar vendas de

cartao e emitir boletos de cobranaa’ Ultize o Bradesco Net Empresa: o gerenciador
financeiro on-line mais completo do mercado.
&
Resumo Financeiro do Extrato - em 31/01/2011
Saldo em Saldo em
31/12/2010 31/01/2011
Saldo Conta Facil (Conta Corrente) ............ 9.602,90 12.952,04
Total Disponivel ... ... . .. .. ................. 9.602,90 12.952,04
Total Geral 9.602,90 12.952,04
Conta Corrente
Demonstrativo da Movimentagdo
Data Hlstérico Docto Crédito Débito Saldo
21/12] Saldo Anterior 9.602,90
04/01! Cheque Compensado 0000251 500,00
9 102,90
05/01 Cheque Compensado 0000253 1.730,00
Cheque Compensado 0000252 2.228,14
5.144,76
14/01)Doc Credito Automatico* 0838187 1 866,61
Companhia Energetica do Ceara
Tarifa Bancaria 0030111 19,40
Cesta Pj 1 —
6.991,97 ___
17/01] Ted-transf Elet Dispon 9271251 10.000,00
Remet empreend Pague Menos S A —
. Cheque Compensado 0000255 1,000,00 ——
. 15.991,97
.1 19/01| Cheque Compensado 0000256 287,03
’ 0019100

Bradesco
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__Conta Corrente

Demonstrativo da Movimentagdo

Data Histérico Docto Crédito Débito S5aldo
19/01 15.704,94
20/01| Tari1fa Bancaria 0190111 2,90
Extrato Unificado
Cheque Compensado 0000257 250,00
15 452,04
27/01j Cheque Compensado 0000258 2 500,00
- 12,952 04
|
Tota} | . 11.906 8t 8.517 47 12 952 04
Anotacoes . f et e :
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omprovante de Inscn¢io e de Simacdo Cadastral - Impresso hitp./Awww receita.fazenda, gov.br/prepararlmpressao/ImprimePagina asp

@ Receita Federal

Comprovante de Inscrigdo e de Situagdo Cadastral

Contribuinte,

Confira os dados de (dentificaclio da Pessoa Juridica e, se houver qualquer divergéncia, providencie junto a
RFB a sua atualizagio cadastral.

REPUBLICA FEDERATI\(A DO BRASIL
CADASTRO NACIONAL DA PESSOA JURIDICA

NUMERO DE INSCRIGAD A i DATA DE ABERTURA
07 867 603/0001.88 COMPROVANTE DE INSCRIGAO E DE SITUACAO 1610272006
MATRIZ CADASTRAL

NOME EMPRE SARIAL

ASSOCIACAOQ BRASILEIRA DE AMIOTROFIA éSPINHAL - ABRAME

TITULO DO ESTABELECIMENTO (NOME DE FANTASIA
ABRAME

CODIGO E DESCRICAD DA ATIMDADE ECONOMCA PRINCIPAL
8430800 - Atividades de assoclagdes de delesa de direilos sociais

CODIGO E DESCRIGAQ DAS ATIMDADES ECONOMCAS SECUNDARIAS

96.09-2.99 - Cutras atividades de servigos pessoais ndo especificadas anteriormente
94.953.6-00 - Atividades de organzagbes associativas ligadas 4 cultura e A arte

94 995-5-00 - Atividades assoclativas ndo especificadas antenormente

CODIGO E DESCRICAD DANATUREZA JURIDICA
3598 . ASSOCIACAO PRIVADA

LOGRADOUROD NUMERO COMPLEMENTO

R NUNES VALENTE 136 APTO 401

CEP BARRQDISTRITC MINICIPID UF

60.426070 MEIRELES FORTALEZA CE
[ suAGAO CADASTRAL DATA DA SITUAC RO CADASTRAL

ATVA 16/02/2006

MOTIVO DE SITUAGAD CADASTRAL

SITUAGAD ESPECIAL DATA DA STTUAC A0 ESPECIAL

TS .

Aprovado pela instrug@o Normativa RFB n® 1.005, de 08 de fevereiro de 2010.
Emutido no dia 23/2/2011 as 12:49:26 (data e hora de Brasilia).

® Copynght Receita Federal do Brasil - 23/02/2011

de ) 23/02/2011 12 49
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Declaro para os devidos fins, para fazer prova junto a Assembleia Legislativa do
Estado do Ceard, no processo de solicitagao de Utilidade Publica Estadual, que o
Relatério de Atividades e o Balango Anual de 2010 da Associacdo Brasileira de
Amiotrofia Espinhal - ABRAME estdo em anexo a fim de que todos possam ter ciéncia
dos trabalhos desenvolvidos por esta organizagdo ndo governamental, conforme

preceitua o § 22 do artigo 22 da Lei Estadual N2 12.554, de 27 de dezembro de 1995 e T
publicada no Didrio Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996. 4\
% 4)

Fortaleza 28 de Fevereiro de 2011,

Nesta,

GhRro @e%\a, &A\Iema ﬂme\-—-
Fatima lelda Oliveira Braga

Presidentg ABRAME

Adauto Ferreira Lopes

Conselho Fiscal

Mirella Sampaio Gradvohl
j Conselho Fiscal
Ivaniza Gomes Lopes

Conselho Fiscal



5 Mo

SR QIELHO

EXCELENTiSSIMO SENHOR PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA
LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA.

Dr Roberto Claudio Rodnigues Bezerra.

A Associacio Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME, entidade civil
sem fins lucrativo, inscrita com CNPJ 07.857 608/0001-86 vem, mui respeitosamente,
requerer a2 Vossa Exceléncia que se digne declara-la de utilidade publica estadual,
conforme preceitua o § 2° do artigo 2° da Lei Estadual N° 12.554, de 27 de dezembro de
1995 e publicada no Diério Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996 P \\

Pelo que pego Deferimento.

Fortaleza 28 de Fevereiro de 20

Ghime Dadde. &-UQM Bago ™ -

Fatima Iclda Oliveira Braga

Presidente ABRAME

Adauto Ferreira Lopes

Conselho Fiscal

Mirella Sampaio Gradvohl
Conselho Fiscal
lvaniza Gomes Lopes

Consetho Fiscal



GOVERNO DO ESTADO DO CEARA SECRETARIA DAFAZENDA  hitps.//www.sefaz.ce.gov br/coment/aplicacao/imernet/servicos_onli .

8

GOVERNO DO
ESTADO DO CEARA
Procuradoria Geral do Estado

Certiddo Negativa de Débitos Estaduais
N° 201100692201

Emitida para os efeitos da Instrucdo Normativa N° 13 de 02/03/2001

 IDENTIFICAGAO DO(A) REQUERENTE

———— e

Inscricdo Estadual: |
3 2 2 2 ko 2k gk i ok ok ok Sk ok ek ok ook sk skl ke ok kK ok ok ak ik i ki ok ok ko ok ok ok ke ok ok 3k ke ok ke ok ok ok ok sk

[eneajcPe: .
07.857.608/0001-86 |

RAZAO SOCIAL: |
**************************************************t*********‘

Ressalvado o direito da Fazenda Estadual de inscrever e cobrar as dividas que
venham a ser apuradas, certifico, para fins de direito, que revendo os
registros do Cadastro de Inadimplentes da Fazenda Publica Estadual -
CADINE, verificou-se nada existir em nome do(a) requerente acima
identificado{a) até a presente data e horério, e, para constar, fol emitida esta
certiddo.

EMITIDA VIA INTERNET EM 10/02/11 AS 19:50:39
VALIDA ATE 11/04/2011

A autenticidade deste documento devera ser comprovada via Internet, no
endereco www.sefaz.ce.gov.br

ldel 10/02/2011 2056
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| CONVENIO N° 295/2006
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" ESTADO DO CEARA
SECRETARIA DA EDUCAGAO BASICA
ASSESSORIA JURIDICA

PROC. 06093127-2

ACORDO DE INTENGOES QUE ENTRE Sl
CELEBRAM, DE UM LADO, O ESTADO DO
SEC. DAEDUCACAOBA&C“ CEARA, ATRAVES DA SECRETARIA DA
ASSESSORIA JURIDICA EDUCAGAO BASICA E DO oumo LADO A

D0EZ9/0C/ 4006~ ASSOCIAGAD BRASILEIRA DE AMIOTROFIA
{15 020 ——

m “2 T ESPINHAL - ABRAME, PARA O FIM QUE NELE SE
W . j
" Encarregado(a) DECLARA.

O ESTADO DO CEARA, através da SECRETARIA DA EDUCAGAO BASICA DO
ESTADO, com sede em Fortaleza - CE, CNPJ sob n° 07.954.514/0001-25, neste ato
representado por seu fitular Dr. LUIS EDUARDQ DE MENEZES LIMA, brasileiro,
inscrito no CPF sob 0 n° 213.555.843-53, RG 1327308-SSP/CE, residente e domiciliado
em Fortaleza/CE, & Rua Catdo Mamede, 218 ~ Apartamento 102 — Bairro: Aldeota,
Secretario da Educagéo Basica, doravante denominada simplesmente SEDUC e a
ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME, doravante

. denominada _AB.RAM\E, inscrita no CNPJ sob n® 07857608/0001-86, situada a Rua

‘Nunes Valente, n® 136 — apto 401 — Bairro: Meireles, no municipio de Fortaleza/CE,

neste ato representad_a"pbr sua Presidente a Sra. FATIMA IELDA OLIVEIRA BRAGA,

RG N° 97002611280-SSP/CE-2* via, CPF n° 379.642.953-20,  resolvem firmar o

" presente Convénio, em conformidade com a Lei n° 8.666/93 e suas alteragdes, art. 4°,

;--‘ . 'inciso HI, Lei n° 9394/96 ~ LDB e mediante as condigles e Cléuéulas seguintes:

CLAUSULA PRIMEIRA DO OBJETO

X 1: 0 presente Convénio tem como objetive garantir o processo de alfabetizagao das

cnanr,:as Jovens e adultos Portadores de Atrofia Espinhal Progresswa poss:blhtando 0
acompanhamento pedagodgico especializado que favorega:a manutengdo do vmculo

~com a escola, atraves de um curriculo flexibilizado efou adaptado, medtante as

_condigdes estabelecidas no Pro;eto especialmente elaborado para este fim, que passa a
.. fazer parte integrante deste termo. 5 sz _

ﬁoﬁﬁvg‘? aé‘) SIG;C, 02392710041
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ESTADO D® CEARA
SECRETARIA DA EDUCAGAO BASICA : _ 2
ASSESSORIA JURIDICA . )

CLAUSULA SEGUNDA - DAS OBRIGAGOES
1. DA SEDUC/CREDE:

alfabetizadores, com carga horaria de 200 hfa, para reahzar trabalho- pedagogico,
assegurando o ate'ndimento hospitalar e/ou domiciliar a 12(doze) portadores de Atrofia
Espinhal Progressiva com especificagbes adequadas, perfazendo um total de 1.200
horas;

b) proceder e encaminhar, através do CREDE, a indicagdo de 12 {doze) alunos
Portadores de Afrofia Espinhal Progressiva , que preencherio as vagas conveniadas,
' com base nos critérios estabelecidos no Anexo, parte integrante deste termo;

¢} fazer o acompanhamento através do CREDE, com visitas e reunioes ;

d) analisar e aprovar relaténo semestral expedido pela Entidade;

e) oferecer, vagas quando da realizagdo de cursos, treinamentos, seminarios,
congressos no ambito do Estado;

fy acompanhar as atividades de execug&o, avaliando os seus resultados e reflexos;

g) orientar, supervisionar. e cooperar com a implantagdo das agOes objeto deste
convénio;

- 2. DAENTIDADE: |
a) colocar a disposigao SEDUC/CREDE, as vagas disponiveis da Entidade para

.atendimento dos alunos Portadores de Atrofia Espinhal Progressiva;
b) cumprir as normas e diretrizes técnico-pedagégicas e administrativas, segundo o
. Estatuto do Magisiério, salvo aquelas especificas da propria Entidade;
¢} oferecer, aos alunos indicados pela Entidade, educagao Infantil e Fundamental;
.;4.- d) remeter, mensalmente, ac CREDE 21, a freqiiéncia dns professores, bem como as
.. alteragdes decorrentes de transferéncia ou evasdo dos’ alunos beneficiados pelo
- Convénio; t ,
- e) facultar as pessoas credenciadas pelo CREDE, acesso ao material informativo que

obrigatoriamente a Entidade deve possuir (Diarios de Classe, Fichas Individuais e

" outros); ' g /
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‘ kB ESTADODOCEARA
SECRETARIA DA EDUCAGAO BASICA
ASSESSORIA JURIDICA

f) apresentar condigbes satisfatorias de funcionamento conforme exigéncias do
1 Conselho Estadual de Educagdo e do Orgéo de Vigilancia Sanitaria da Secretaria de
. Saude;

g) apresentar 3 SEDUC/CREDE, relatorio semestral, contendo informagdes sobre as
. atividades realizadaS'

h) prestar assessoramento a SEDUC/CREDE, quando sohc1tado através da prestagao
de servigos nas arezs de triagem e diagndstico de alunos

i) Promover agdes assegurando a entrada dos pacientes portadores de Atrofia
Espinhal Progressiva colocagdo no mercado de trabalho, em condigdes de igualdade e
de respeito s diferengas; _

j) ofertar vagas aos alunos portadores de Atrofia Espinhal Progressiva'na escola
publica, nas atividades sociais, desportivas e culturais da Entidade:

k) colocar a disposicao da SEDUC/CREDE , ambiente fisico necessério ao
) desenvolviménto de programas especiais nas dreas de portadores de Atrofia Espinhal

}’ Progressiva;

4, -} garantir vagas para atender a equipe de educagio especial da SEDUC/CREDE,
v nos eventos que a Entidade realizar,

.m) Capacitar e lotar 05 (cinco) professores alfabetizadores, para garantir o processo
* ensino-aprendizagem dos porta;iores de Atrofia Espinhal Progressiva;

* . n) Fortalecer o elo entre paciente/escola e escola/paciente;

Ir—
f,

" CLAUSULA TERCEIRA - DO PRAZO -

o) presente Convénio terd duragdo de 02(dois) anos, vigorando a partir da assinatura,
rpodendo ser alterado de comum acordo mediante termo aditivo.
v f‘:.::‘:

3,

"7 CLAUSULA QUARTA — DA SUBSTITUIGAQ

[ 5

N i'.va

,f,-.f'.'As vagas de professores decorrentes de transferéncia e/ou aposentadoria poderéo ser

,1:‘4 preenchidas em caso de necessidade, quando de.idamente autorizadas pela

. SEDUC/CREDE e confirmada a disponibilidade de docente no ﬁuadro de magistério da
‘- .. SEDUC.

1

CLAUSULA QUINTA - DAS PENALIDADES

Na hipotese do ndo cumprimento das Clausulas deste Termo, serdo aplicadas as
- penalidades prewstas no ant. 86, da Lei n° 8.666/93 e alteragdes.




ESTADO DO CEARA !
SECRETARIA DA EDUCACAO BASICA . . 4

ASSESSORIA JURIDICA . -

CLAUSULA SEXTA - DA DENUNCIA

O presente convénio sera rescindido de pleno direito:

a) pela ndo observancia de qualquer uma de suas clausulas;
b) pela interveniéncia de norma legal que o torne inexequivel;

c) quando apurada a duplicidade de beneficios;
d) a qualquer tempo, por mutuo acordo entre as parles convenentes ou por

iniciativa de uma delas mediante comunicagao escrita, com antecedéncia minima de

60(sessenta) dias, desde que nao cause nenhum prejuizo a vida escolar do aluno.

CLAUSULA SETIMA - DO FORO
Fica eleito o foro de Fortaleza para dirimir litigios oriundos deste convénio. E por

estarem de acordo, os participes assinam o presente instrumento em 03(trés) vias, de
igual teor e forma, para que produza entre si os efeitos legais, na presenga de duas

testemunhas que também o subscrevem.

ortaleza, 2 de osostg  de 2004

y .
L. / O
ggy o Waiols, Nivena, o.guz_
LUIS EDUAREO DE MENEZES LIMA ATIMA IELDA OLIVEIRA B
SECRETARIO DA EDUCAGAO BASICA PRESIDENTE DA ENTIDADE

TESTEMUNHAS: 1.
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HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN
Secretaria da Saide do Estado do Ceara ATB’;'H' '“s';“g'in

Secretarla de Saudo do Ceard

DECLARACAO

DECLARAMOS para fins de prova junto a Assembléia Legislativa do Estdo do
Ceara, que a Associag¢do Brasileira de Amiotrofia Espinhal -ABRAME | realiza
um trabalho social de forma voluntdria em parceria com o Hospital Infantil Albert
Sabin - HIAS, junto ao Programa de Assisténcia Ventilatoria Domiciliar — PAVD,
instituido através da Portaria n® 1790/2007 do Sr. Secretario da Saude do Estado do
Ceara, em 27 /09/2007.

Em parceria com a ABRAME, o Estado consegue manter 22 criangas em internagdo

domiciliar, e assim, além, de oferecermos qualidade de vida &s criangas e
adolescentes portadores de doengas graves e cronicas, ainda conseguimos otimizar
leitos de UTI Pediatrica.

Fortaleza, 24 de fevereiro de 2011.

4 — A A )-—-/__"-'--._
DR. FRANCISCO WALTER FROTA DE PAIVA
DIRETOR GERAL DO HIAS

o

Dra. JOANA ANGELICA PAIVA MACIEL
DIRETORA MEDICA DO HIAS

Rua, Tertuliano Sales, 544 — Bairro Vila Umido — CEP 60.410-790 — Fortaleza — Ceara
Telefone: 0xx85 — 31014200 - FAX: 0xx85 - 31014196
Site: www.hias.ce.gov.br - Email: hias@hias.ce.gov.br




Certiddo Internet hitp.//www recerta.fazeida.gov br/Aplicacoes/ATSPO/Certidao/Cn. .
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MINISTERIO DA FAZENDA
Procuradoria-Geral da Fazenda Nacional

Secretaria da Recelta Federal do Brasil

CERTIDAO CONJUNTA NEGATIVA
DE DEBITOS RELATIVOS AOS TRIBUTOS FEDERAIS E A DIVIDA ATIVA DA UNIAD

Nome: ASSOCIACAO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME
CNPJ: 07.857.608/0001-88

Ressalvado o direto de a Fazenda Nacional cobrar e inscrever quaisquer dividas de responsabilidade
do sujeito passvo acima identificado que vierem a ser apuradas, é certficade que ndo constam
pendénaias em seu nome, relativas a tnbutos administrados pela Secretana da Receita Federal do
Brasil (RF8) e a inscn¢bes em Diwvda Ativa da Unifio Junto & Procuradona-Geral da Fazenda Nacional
(PGFN)

Esta cerhddo, emitida em nome da matriz e valida para todas as suas filais, refere-se exclusivamente
a situagdo do sueito passivo no dmbito da RFB e da PGFN, n3o abrangendo as contnbuigdes
prevdencidnas e as cortnbucdes dewdas, por lel, a terceiros, inclusive as inscritas em Divida Ativa
do Institute Nacional do Seguro Social (INSS), objeto de cerhdio especifica

A aceitagho desta certddo estd condicionada & venficagio de sua suterticdade na internet, nos
enderegos <http /iwww receita fazenda.gov.br> ou <hitp //www pgin fazenda.gov br>

Certidio emiida com base na Portana Conjunta PGFN/'RFB n2 3, de 02/05/2007
Emitida as 20.59 33 do dia 10/02/2011 <hora e data de Brasilia>,

Vélda até 09/08/2011

Cédigo de controle da certidio 55FB.1EBJ.D490.32E3

Certid3o emitida gratutamente
Atencio qualquer rasura ou emenda invalidara este documento

.
Nova Consulta Preparw pégina

para imprassho

Awales sua pigina  Politica de Prvacrdade & Uso  Pégina inical  Unidades de Atsndimento  Fale Conosco  Recerafone - 146 Ouvdora
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Cemdao Negativa de Debito
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MINISTERIO DA FAZENDA
Secretaria da Receita Federal do Brasil

Y
W
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Vg 1}

CERTIDAO NEGATIVA
DE DEBITOS RELATIVOS AS CONTRIBUICOES PREVIDENCIARIAS E
AS DE TERCEIROS

N° 199692011-05001050

Nome: ASSOCIACAQ BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL -
ABRAME

CNPJ: 07.857.608/0001-86

Ressalvado o direito de a Fazenda Nacional cobrar e inscrever quaisquer
diwdas de responsabilidade do sujeito passivo acima identificado que
vierem a ser apuradas, € cerlificado que ndo constam pendéncias em
seu nome relativas a contribuicdes administradas pela Secretana da
Receita Federal do Brasil (RFB) e a inscrighes em Diwda Ativa da Unido
(DAL)

Esta cerlidfo, emitida em nome da matriz e vélida para todas as suas
filiais, refere-se exclusivamente as contribuigbes previdencidrias e as
contribuiches devidas, por lei, a terceiras, mclusive as inscritas em DAL,
ndo abrangendo os demais tributos administrados pela RFB e as demais
nscngdes em DAU, adminisiradas pela Procuradoria-Geral da Fazenda
Nacional (PGFN), objeto de Certiddo Conjunta PGFN/RFB.

Esta certiddo é valida para as finalidades prewstas no art 47 da Lei n®
8,212 de 24 de julho de 1991, exceto para:

- averbacdo de obra de construgéo civil no Regrstro de Imdweis;

- redugdo de capilal social, transferéncia de controle de cotas de
sociedade hmnada e ciséo parcial ou transformaco de entidade ou de
sociedade sociedade empresdria simples;

- baba de firma individual ou de empresario, conforme definido pelo
art.931 da Lei n° 10.406, de 10 de Janewro de 2002 - Cédigo Cwml,
exinglo de entidade ou sociedade empreséria ou simples.

A aceitacio desta certiddo esta condicionada & finalidade para a qual foi
emiida e & verificagdo de sua auterticidade na Inernet, no enderego
<http://www.receita.fazenda gov br>.

Certiddo emitida com base na Portaria Conjunta PGFN/RFB n® 01, de 20
de janeiro de 2010.

Emitida em 10/02/2011.
Valida até 09/08/2011.

Certiddo emitida gratuitamente.

Aten¢do:qualquer rasura ou emenda nvalidara este documento.

http.//www010 dataprev gov br/CWS/BIN/cws_mv2 asp?COMS_BI .

10/02/2011 21 26



DIARIOOFICIALDOESTADO  SERIE2 ANOX N°193  FORTALEZA, 10 DE OUTUBRO DE 2007

nova redaglo dadu pelo ort 12 da Ler n®11 745, de 30 de outubro de
1990 c art 106 da Ler 0°9 826, de 14 de maio de 1974, que a servidorn
MARIA VALDENORA PEREIRA SIQUEIRA, que exerce a fungio de
Onecatador de Satide ¢ Sancamento, Grupo Ocupacionul Auvidades
Auxiliares de Salde - SES. referéncin 09, matricula n*700273-1-3, lotada
nesta Secretuna com exercicio funcional no Laborutdnio Central faz jus
3 LICENCA ESPECIAL. de 3 (1rés) meses, referente ao quinquénio
16 07 90 o 25 07 95. SECRETRI1A DA SAUDLC DO ESTADO DO
CEARA, em Forwlezn, 25 de setembro de 2007
Jolo Anamas Vasconcelos Neto

SECRETARIO DA SAUDE

Registre-se ¢ pubhique-se

wkk dkk ki

PORTARIA N"1707/2007 - O SLCRETARIO DA SAUDE DO ESTADO
0 CEARA, no uso de suas amnbuigdes Jegas ¢ tendo em visio o que
consta do processo n"06495704-7 do SPU - Sistema de Protocolo Unico,
RESOLVE DECLARAR. nos termos do ants 80, inciso V11, ¢ 105 com a
nova redaglio dada pelo art 12 do Lei n®11.745. de 30 de outubre de
1990 ¢ ar 106 da Le: n°9.826, de 14 de moio de 1974, que o servidor
JOSE AIRTON GONCALYES SIEBRA, ocupante do cargo de Médico,
Grupo Ocupacional Servigos Especiahizdos de Saiude - SES, Classe |
referéncia 07, matricula n®104090-1-2, lowado nesia Secretona com
exercicio funcional no Hospita! Geral Dr César Cals de Oliveira faz jus
4 LICENCA ESPECIAL, de 3 (1rés) meses, referente ao quinguénio
08 07 92 0 07.07 97, SECRETARIA DA SAUDE DO ESTADO DO
CEARA, em Fortaleza, 25 de setembro de 2007
Jeldo Ananias Vasconcelos Neto

SECRETARIO DA SAUDE

Registre-se ¢ pubhque-se,

wkk kk kkk

PORTARIA N*1708/2007 - O SECRETARIO DA SAUDE DO ESTADO
DO CEARA. ne uso de suas atnbuigdes legais ¢ tendo em vista o que
consia do processo n"07059047-8 do SPU - Sistemn do Protocolo Umce,
RESOLVE DECLARAR, nos temos do arts B0, inciso VIL, ¢ 105 com o
nova redaclo dado pelo nrt.12 da Ler n®11,745, de 30 de outubro de
1990 c ant 106 da Les n®9.826, de 14 de maio de 1974, que a servidora
MARIA FATIMA BRAGA DE SOUZA, ocupante do cargo de Médico,
Grupo Ocupacional Servigos Especiahzados de Saldde - SES, Classe |
referéncia 08, matcicula n"009211-1-4, lotnda nesia Secretana a
Dhisposiglio foz jus 3 LICENCA ESPECIAL, de 3 (rés) meses, referente
no quinquénio 30 09 87 a 29 09 92 SECRETARIA DA SAUDE DO
ESTADO DO CEARA. em Fontaleza, 25 de sctembro de 2007
Jolo Anamas Vasconcelos Neto
SECRETARIO DA SAUDE
Regisire-se € publique-se
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PORTARIA N*1790/1007
INSTITUI O PROGRAMA DE ASSIS-
TENCIA VENTILATORIA DOMICI-
LIAR-PAVD DO HOSPITAL INFAN-
TIL ALBERT SABIN E DA OUTRAS
PROVIDENCIAS.
CONSIDERANDO que o numero de pacicnies pedidincos dependentes
de suporte vennlatdrio vem aumentando de mancira relevanic nas
vlumas décadas, CONSIDERANDO a existéncia de pacicntes portedores
de doengas crdnicas intemados em Umdade de Ternpia Intensiva (UTI)
pedidtrica dependentes de ventilagho mecdmca. CONSIDERANDO a
caréncia de leitos de UT] Pedidinca no Estado ¢ a necessidade de oimizar
0s J4 existentes, CONSIDERANDOQ que a intemagldo domicihiar melhora
o quahdade de vida dos pacientes, reforga o vinculo familiar, humanizando,
assim, o assisténcin presiada, CONSIDERANDO que a internaglo
dotmeihar reduz custos do Sistema Unico de Soide, sem supnmir terapias
antenormente presiadas. Considerando. ainda, a Resoluglio do Conselho
Federnl de Medicina (CFM) n*1 668/2003 que trga os pnncipios clicos
a serem segndos pelos médicos enquanto ntores dessa peculiar forma de
tratar pactentes, Por fim, considerando o necessidade de regulamentar o
Programa de Assisténcia Ventilalona Domiciliar (PAVD) do Hospnal
Infanul Albert Sabin (HIAS), a Secretana da Sxide (SESA) resolve ediwar
s séguinies normas
A, 1" - As equipes técnicas que prestario assisiéncia aos pacientes
do PAVD deverlio ser formadas por profissionms em exercicio funcionnl
no HIAS, constituindo-se, mimimamente, por médicos pediatras germs,
enfermerros, fisioteropeutas, assistentes socims, nutncionistas, psicélogos
¢ suxiliares de enfermagem Outros profissionais poderlo prestar ussisténcta
1os pacienies, a depender da necessidade de cads caso

coordenador técnico, sendo esse Glumo profissional de nivel supfadr de
qunlquer drea que awe no PAVD, ambos serlio subordinados 4
Médico ¢ Técmica do HIAS

Art 3° - Deverd ser garantide pelo hospual todos os m
médico-hospitalares ¢ medicamentos necessanios para a continy
do tratamento dos pacientes de acordo com o estabelecido nos Protocd!
do PAVD,

§1°= O hospual deverd viabilizar os recursos tecnolégicos
necesséirios, respirndor portdnl, oximetro de pulso, aspirador ou qualquer
outro equipamento que a cquipe Julgue imporiante A conhmuidade do
truiamento do paciente no domiciho Além disso, deve existr um plano
de contingéneia para solucionar possivels panes nos equipamentos

§2°= Dietas antesanais (caseiras) serfio de responsabilidade da
familia Caso o paciente necessite de formulas dictéticas especials, estas
deverdlo ser vinbilizadas pelo hospital,

Art 4 ® -0 domicihio deverd conter um cdmodo exclusivo parn
o paciente. com pise ¢ paredes de reveshmento lavivel. instalaglio
hidraulica adequada (pia para lavagem das mlos) ¢ chmauzagdo

Art 5 ® - A assisténcia prestada aos pacientes deve ser bascada
em protocolos clinicos pré-estabelecidos sob a responsabilidade da Equipe
Téenmecn do PAVD

§1- A admissito de pacientes no PAVD 56 serd efetivada sc o
mesmo preencher os cnténos definidos nos protocolos clinicos

§2° - A nssisténcia tern imcio ainda dentro do ambiente hospitalar,
com o paciente sendo intemado na UPE (Unidade de Pucientes Especims),
onde os cuidadores serlo capacitados para o atendimento domicihar A
permanéncia do paciente nessa Unidede de transigdo ¢ indispensdvel
pars o 1da do mesmo ao domicilio

§3*- O numero de wisitas domucilieres de cadn membro da equipe
deverd ocorrer de acordo com o quadro climeo de cada paciente, sendo
que médico, enfermeiro e fisioierapeuta deverfio reahizar no minimo
uma visita por semana Aquele que. por questdes clinicas, necessiar de
um nimero maior que trés visitas médicas por semana, deverd ser re-
hospitalizadoe

§° - A auvidade do auxiliar de enfermagem no domuciho, bem
como sua penodicidade deverd ser definida pela equipe de acordo com o
quadro clinico de cada paciente

§5 ° - A re-hospuahzaglio deverd ser indicada exclusivamente
pelo médico, que deverd based-la nos protocolos do PAVD,

§6° - O atendimento das intercorméncias climeas no domiciho
sdo de responsabilidade do médico assistente/Coordenagdo médica do
PAVD

§7 *- Cadn paciente deve ter um proniudno medico especifico
para os regisiros no PAVD

An.6® - Quando houver necessidude de remogdio do paciente
para o hosputal, o transporte deverd ser reahizado em UTI mével.
providenciada pelo HIAS

An 7* - Deverfio ser cnados um Regimento Interne ¢ Normas
Operacionais Padrilo do PAVD

§1* - O Regimento Intemo do PAVD deveri ser homologado
pelo Consclho Regional de Medicina (CREMEC) .

A B° - O PAVD devera ser financiado pela fontes {(00) Tesouro
do Estado ¢ {91) Outros recursos pertencentes ao HIAS

An 9 — Esta portana entra em vigor na data de sun publicaglio
SECRETARIA DA SAUDE DO ESTADO DO CEARA, em Foruleza,
em 27 de sctembro de 2007

Jodo Ananins Vasconceles Neto
SECRETARIO DA SAUDE

TTEET TN

PORTARIA N°1800/2007 - O SECRETARIO DA SAUDE DO ESTADO
DO CEARA, no uso de suas anbuigdes legais & tendo em vista o que
consta do processo n°07269493-9 do Sistema de Protocolo UNnico -
SPU. RESOLVE DECLARAR, nos termos do arts 80, mciso VI, ¢ 105
com a nova redagio dada pelo art 12 da Lei n°l1 745, de 30 de outubro
de 1990 ¢ ant 106 da Let n°9 826. de 14 de maio de 1974, que a servidora
ANA CLAUDIA COSTA REGO MOTA, que exerce 2 funglo de
Enfermeiro. Grupo Qcupacional Servigos Especinlizados de Snide - SES,
Classe 1 referéncia 06, matncula n“404974-1-2, lowdn nesta Secretaria
com cxercicio funcional no Nucleo de Vigilincia Epidemiolégicn fuz jus
4 LICENCA ESPECIAL. dc 3 (irés) mescs, refercnie ao guinquémo
260790 0 250795 SECRETARIA DA SAUDE DO ESTADO DO
CEARA, em Fortaleza, 28 de setembro de 2007
Jolio Anonias Vasconcelos Nelo

SECRETARIO DA SAUDL

Registre-se ¢ publique-se
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RELATORIO DE SERVICOS PRESTADOS A
COLETIVIDADE.

ANO 2010



saude, assisténcia social, e educagdc A dire¢do da ABRAME trabalha de
forma voluntaria.

¢ Visdo. Promover a vida com justica, dignidade e ética, priorizando
os portadores de amiotrofia espinhal, em situacdo de risco, através de servigos
e ac¢bes transformadoras, tendo como principio  basico, a.
AUTONOMIA TRANSPARENCIA, PARTICIPACAO.

e Missdo Acompanhar e participar da criagdo e implementagbes de leis que
disponham sobre melhoria da qualidade de vida dos portadores de doencas
neuromusculares.

Projetos Desenvolvidos:

UTI em Casa/Internagao Domiciliar.
Cuidando de vocé que cuida.
Projeto Professor ltinerante.
Projeto Energia Solidaria.
Cuidadores Itinerantes.

Doagées de fraldas e leite/Mensal.

Um Pouco da nossa historia:

A ABRAME, foi fundada em 2001 por um grupo de familiares e portadores
de amiotrofia espinhal progressiva, com a finalidade de divulgar a sindrome,
oferecer tratamentos, suporte ventilatério, interna¢do domiciliar e qualidade de
vida aos portadores, como também, investir em pesquisas Sé em fevereiro de
2006 foi registrada no 3° registro de titulos de documentos de fortaleza, sob o
n°® 291611.

Desde 2006, a ABRAME atua no estado do ceara, com sede na cidade de
Fortaleza, tendo como presidente, a Sra. Fatima Braga, comerciante, e mée de
uma cnanga de nove anos, portador de amiotrofia espinhal, tipo |, a forma mais
severa da doenga Como vice presidente, Barbara Valdes , psicologa,
paraplégica por conta de uma lesao medular,e como diretora financeira,
a Sra. Rafaela Pinto, empresaria e mae de uma crianga portadora de amiotrofia
espinhal do tipo |l.

Em 2006 foi criado um programa de assisténcia ventilatoria domiciliar, que
visa, oferecer suporte ventilatorio as criangas e adolescentes em internagao



domiciliar, tendo como parceiros a Secretaria de saude do estado do cear, o
Hospital Infantil Albert Sabin, € como coordenadora do programa, a pediatra,
Dra. Cristiane Rodngues.

O Programa de assisténcia ventilatéria domiciliar oferece:

® 1 Visitas semanal de Médica Pediatra;
® 3 Visitas semanais de Enfermeira,
® 3 Visitas semanais de fisioterapeuts;
® 1 Visita mensal de nutricionista;
® Especialidades médicas se necessano;
e Servigo Social,

® Matenais médico hospitalares e medicamentos, conforme a
regulamentacdo do SUS e a disponibilidade do Hospital;

Médico Ortopedista;

Cirurgido Pediatrico;

A ABRAME em parceria com a secretaria de educagao do estado oferecem
alfabetizacdo em domicilio as criangas e adolescentes que fazem uso de
ventilagdo mecanica e ndo tem como ir a escola. Os professores séo cedidos
pela SEDUC, e vao as residéncias das criangas cinco vezes por semana. No
ano de 2010 conseguimos atender 19 alunos.

Disponibilizamos mensalmente fraidas, leites NAN 2, leite ninho integral,
eventualmente, também, oferecemos cestas basicas, e na falta de matenais
hospitalares e medicamentos pelo SUS, a abrame por meio de doagdes faz a
intermediagcdo para que nao falte o medicamento e material a
crianga/adolescente

Parceiros:




A Assembleia Legislativa d o Estado do Cearé

Excelentissimo Presidente Doutor Roberto Cldudio

Atestado de idoneidade Moral dos membros da diretoria atual
da Associacao Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME.

Atesto para os devidos fins de direito que as pessoas abaixo relacionadas sao
componentes da atual diretoria da Associa¢ao Brasileira de Amiotrofia Espinhal com
sede em Fortaleza na Rua Nunes Valente, 136, cidade de Fortaleza, Estado do Ceara.
Inscrita no CNPJ 07. 857.608/0001-86, registrada como pessoa juridica sob o n°
291611, no 3°Cartério de Titulos e Documentos desta cidade, tratando-se de pessoas
honestas, de boa indole e que gozam de bom conceito na sociedade, ndo havendo
nada que desabone a conduta dos mesmos, até a presente data.

Presidente: Fatima lelda Oliveira Braga
Enderego. Rua Nunes Valente, 136, apt® 401telefone: 8666.2595
RG:97002611280 CPF 379.648.953-20Profissdo Comerciante

Vice Presidente’ Barbara Valbes de Oliveira
Enderego: Rua Monsenhor Dantas, 1937
RG: 93010226264 CPF 910.652.243-20 Profissdao Bancaria e Psictloga

1° Secretario Miguetina Braga Rebougas.
Endereco Rua Nunes Valente, 136, apt® 401 CPF 671.586.253-20
Profissdo Comerciante

2° Secretério Ana Claudia Vitor de Araujo
Enderego Rua Umarizeiras, n° 1679
CPF 040.106.733-54 Profissdo Vendedora Autbnoma

1° Financeiro Rafaela Machado Pinto
Enderego Rua José da Costa Neto, n°® 110
CPF 321.185.703-68 Profissdo Empresaria

2° Financeiro Ricilery de Sousa Silva
Endereco Rua Tabelido José Matias de Brito, n® 831, Caucaia
CPF 882.873.863-49 Profissdo Técnica de Enfermagem



Conselho Fiscal
Titulares:

Ivaniza Gomes Lopes, brasileira, casada, do lar, residente e domiciliada nesta
capital, & Rua Américo Barreira, 4800, bloco G, apto. 401, RG: 79002636312, CPF:

755-141.253-00.
Adauto Ferreira Lopes, brasileiro, casado, advogado, residente em Fortaleza,

estado do Ceard, residente & Rua Américo Barreira, 4800, bloco G, apt? 401, RG:

315275, CPF: 002.035.133-04.
Mirella Sampaio Gradvehl, brasileira, solteira, residente & Rua Carolina
Sucupira, 1478, apt? 802, Bairro Aldeota, RG: 92009014472, CPF: 749.039.263-20.

Conselho Fiscal - Suplentes:

Elson Renan da Silva Brandao: Rua Oliveira Sobrinho, n2 2528, casa 117
CPF: 038.586.213-07

Maria Leirice de Almeida Lima: Av: Francisco Sa, n? 2410, apt? 203

CPF: 123.185. 583-53

Francisca Elmacy Silva: Rua Nunes Valente, 2 136, apt? 401, Bairro Meireles

CPF: 197.498.668-35
Pelo que atesto e dou FE,

Fortaleza 23 de Fevereiro de 2011.
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Relacio de documentos entregues a assembleia legislativa
do estado do Ceara com pedido de Uthdade Publica.

Att: Dantel Sampaio

SN O e

Folder ABRAME;

Cartilha ABRAME;

Oficio para o Deputado Robeno Claudio;

Atestado de Funcionamento da ABRAME;

Atestado de idonerdade moral da dirctoria da ABRAME;

Oficio sobre as auvidades da ONG, ¢ balango dos tltimos seis meses
da associagio;

Declaragio da direcio do Hospital Infantil Albert Sabin, atestando a
parcena com a ABRAME;

Cépia do didnio oficial oficializando a portana n® 1790/2007 que
atesta o programa de internagio domicilhiar;

Coépia do convémo da secretana de educagio do estado e ABRAME
atestando o projeto de alfabetizacio domiciliar;

10.CNP] ABRAME;

11.Certidao negativa de débitos relauvos as contnbuigées previdencianas;
12.Certificado de regularidade do FGTS;

13.Certidao negativa de débitos relauvos federass e a divida ativa da

unio;

14.Certidao negativa de débitos estaduas;
15.Cépia autenucada do RG e CPF da Presidente da ABRAME;
16.Cépia do estatuto social autenticado da ABRAME:.

A —
g G ekl bk
<y Fatima Broga
Pior
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Encaminhe-se a Procuradoria.

Comissdo de Justi¢a, em 13 / D3 /2011

DEPUTADO SE IogéwAR
Presidente¥da CCJR
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ASSEMBLEIA

LEGISLATIVA
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'PROJETO DE LEI N°. [44/2011
DEPUTADO(A) PATRICIA SABOYA
EMENTA:

Considera de Utilidade Publica Estadual a Associagdo Brasileira

de Amiotrofia Espinhal - ABRAME, entidade civil sem fins
lucrativos.

Encaminhe-se ag’ Sgnhor Coordenador.

Fortaleza, 23 de mfar¢o de 2011.

Assembleia Legi7 ativa do Bstado do Ceara




Controle da Conta Corrente &

Data
28/02110
02/03/10
04/03/10Q
08/03/10
08/03/10
08/03/10
09/03/10
12/03H10
12/03/10
23/03/10
23/03/10Q
25/0310
05/04/10
09/04/10
09/04/1Q
15/0410
23/04110
04/05/10
04/0510
10/05/10
13/05H10
14/05/10
19/05/10
24/05/110
01/08/10
01/06/10
09/06/10
16/06/10
18/06/10
11/06/10
15/06/10
18/06/10
29/06/10
29/06/10

Dt.Compensado Valor

02/03110
04/03/10
08/03/10
08/03/10
08/03/10
09/03/10
16/03/10
12/03/10
25/0310
29/03/10
25/03/10
08/04/10
09/04/10
09/04/10
15/04/10
26/04110
05/05M10
05/05/10
10/05/10
17/05/10
14/05/10
18/05/10
24/05/10
01/06/10
04/06/10
09/06/10
16/06/10
18/06/10
14/06/10
16/06/10
21/06/10
02/0710
02/07/10

-500,00
-250,00
-1 152,00
-1.500,00
-93,00
-18,70
-389,79
2.9186,50
-250,00
-500,00
-1.500,00
-2.000,00
-379,88
-18,70
3.118,73
-250,00
-700,00
-1.990,00
-18,70
434,98
289774
-250,00
10 000,00
-6.000,00
-500,00
-18,70

-1 000,00
-2.500,00
-439,27
279342
-250,00
-2.040,00
-450,00

CARTORIO ME OR
B‘OFiGlDDENOTASEREG °l.-ssPEc-l.AISTD
CHPJ 08 473 034M001-51 - Foned (OoAS) 3252-2112 4 A1 92

T acumo 860 - Contro - Cop S~ 100 - Fortalurs - CE - Braad

g {Oliveira Braga
Fortaleza/CE 30 DE MARGD DE 2011.

Op.: 11 Clezio Batista Ferreira - Escrevente futoriz

m.-'ﬂ-ﬂﬂn

No.Chq Descriglo

Saldo Final de Fevereiro
192 Cecllia - ref a més de fevererro
191 MB Systems - ref a més de fevereiro
193 Vale Transporte - Professoras
193 Cuidadoras
193 Crédito Celular
Tarifa Bancéria
194 Gasolina
Coelce
195 MB Systems - ref a més de margo
196 Cecllia - ref a mé&s de margo
197 CHEQUE N° 000197.doc
198 Cuidadodas
199 Gasolina
Tarifa Bancaria
Coelce
200 MB System
201 Multas Abrame Rio
202 Cuidadora (Fran 960 Mara 880) + Crédito 150,00
Tarifa Bancéria
203 Gasolina
Coelce
204 MB System
Pague Menos - Corrida em Fortaleza
205 Quarto Duan
206 Cecfllia
Tarifa Bancéria
208
207 Prestacdo contas ABRAME xisx
209 Gasolina
Coelce
210 Mbsystem
211 Bene - Nov/09 a Jun/10
212 Bene - Certificado Digital

o 10

VELC MIOR Ao R

Saldo

6.100,63
5.600,63
5 350,63
4 198,63
2 698,63
2.605,63
2.586,93
219714
511364
4.863,64
4.363,64
2.863,64
861,64
483,78
465,06
3.583,79
3.333,79
2.633,79
643,79
625,09
190,11
3.087.85
2.837.85
12.837,85
6.837,85
6.337,85
6.319,15
5.319,15
281915
2 379,88
5.173,30
4.923,30
2.883,30
2.433.30




1.933,30

05/07/10 08/07/10 -500,00 213 Cecflia

08/07/10 08/07/10 -2 000,00 214 Prestagio contas ABRAME .xisx -66,70
09/07/10 09/07/10 80,00 Dep. Alessandra Holanda Bezerra 13,30
14/Q7/10 14/07/10 2.816,42 Coelce 2.829,72
14/07/110 19/07/10 -529,36 216 Gasolina 2.300,36
15/07/10 15/07/10 -18,70 Tarifa Bancdria 2.281,66
26/07/10 27/07/10 -250,00 218 Mbsystem 203166
28/07M10 28/07/10 -11,50 Tarifa - Sustagao de chq 2 020,16
29/07/10 29/07/10 -500,00 219 Cecllia 1.520,16
30/07/10 05/08/10 650,00 220 R$ 150 Recife R$ 500,00 Viagem Salvador 870,16
avemaniwme e 30/07/10 05/08/10 -2.500,00 221 -1 629,84
& _-§ E 04/08/10 04/08/10 -34 47 Tarifa Bancaria + encargo sobre negativo -1 664,31
] o 06/08/10 06/08/10 1.700,00 Empréstimo Rafaela p/ cobrir a conta 35,69
! & g 09/08/10 09/08/10 8.000,00 Pague Menos - Comrrida em Salvador 8.035,69
.g RS P 13/08/10 13/08/10 2816,41 Coelce 10.852,10
el 13/08/10 13/08/10 -18,70 Tarifa Bancaria 10 833,40
gié S g 16/08/10 425,00 222 Gasolina 10.408,40
5§u§ a 3 16/08/10 17/08/10 -2.574,14 223 R$ 1700,00 reembolso dep €/08 + RS 874,14 passagem Salvador 7.834.26
Zg88 = . 16/08/10 18/08/10 -250,00 224 Mbsystem 7.584 26
5553 " g o 18/08/10 20/08/10 -6.000,00 225 Fatma - Quarto Diego 1.584,26
",'53! I~ g 31/08/10 01/09/10 -500,00 226 Cecllia 1.084,26
-3; g_. E j_:. 03/09/10 08/09/10 -592 51 227 Gasolina 491,75
2033 O g 3 03/09/10 03/09/10 -51,46 Tanfas 440,29
Egﬁ E W 3 15/09/10 15/09/10 2.828,59 Coelce 3.268,88
& 15/09/10 15/09/10 -18,70 Tarifa Bancéaria 3 250,18
ggﬁ wLr 24109/10 27/09/10 -250.00 228 MB System 3.000,18
ig 2 § g "i;‘ 24/09/10 28/09/10 -1.000,00 229 Cuidadoras (repor dh rafaela) 2.000,18
3 8 @ o 2 28/09/10 28/09/10 -1 479.74 230 Jordantur - Recife 520,44
-E P —g — 29/09/10 29/09/10 -500,00 231 Saque Viagem Recife - repor rafaela 20,44
B Ebs | oo 010M0 69747 233 Gasol 767

_ - , asolina -1.176,
I R S m 08/10/10 08/10/10 1.300,00 Emprestimo Rafaela - Cobrir saldo 123,27
P! i ; 15/10/10 1510/10 2.585 42 Coelce 2.708,69
15110/10 15/10/10 § 000,00 Pague Menas - Corrida em Recife 7.708,69
151010 1510M10 -18,70 Tarifa 7.689,99
15/10/10 207110110 -1.900,00 234 R$% 1600,00 Cuidadoras + R$ 300,00 instalagdo Diego 5.789,99
15/10/10 22110/10 -1.300,00 235 Reembolso Rafaela . 4.489 99
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20/10/10
211010
21/10M10
0111110
0311110
0311110
04111110
08/1110
08/1110
12111190
16/11/10
18/11110
17/11/2010
18/11/2010
22/11/2010
30/11/2010
01/12/2010
03/1272010
15/12/2010
15/12/2010
16/12/2010
20/1212010
211122010
211122010
03/0112011
03/01/2011
03/01/2011
05/0112011
05/0172011
13/01/2011
14/01/2011
14/01/2011
17/01/2011
18/01/2011
20/01/2011
20/01/2011
20/01/2011

2010/10
211010
22110/10
031110
03711110
03111110
0411110
09/11/10
09711110
1211110
16/11/10
18111710
19/11410
19/11110
2211110
01/12110
02/12/10
06/12110
16112110
15/12/10
16/12/10
20/12110
2111210
21112110
41111
51111
5M M1
51711
5/1111
171111
14/1/11
1411111
171111
19/1/11
20/11111
201111
271111

-2,90
-700,00
-250,00
-500,00
10 000,00
-33,80
-12,80
-2.520,00
-1.005,00
-19.40
2.608,26
-586,80
-292,24
-800,00
-2,90
-250,00
-500,00
-1.550,00
2.778,79
-19,40
-250,00
-700,00
-276,00
-2,90
-500,00
-959,10
-1.269,04
-1.680,00

-50,00

-1.000,00

-19,40

1 866,61

10.000,00
-287,03
-2,90
-250,00
-2 500,00

Tanfa
236 Saque Viagem
237 Mbsystem
238 Cecfha
Pague Menos - Corrida Sao Paulo
Tarifa - Saldo devedor
Tarifa
239
240
Tarifa Bancana
Coelce
241 Hotel S&o0 Paulo
242 Posto Caulpe
243 SaqueViagem RJ
Tarifa
244 MBSystem
245 Cecillia
246 Cuidadoras + Celular
Coelce
Tanfa Bancéana
247 MBsystem
248 Chq Fatima
249 Posto Caulpe
Tanfa
251 Cecllia
252 Hotel Rio de Janeiro - Reembolso Rafaela
252 Passagem For-RJ-For - Reembolso Rafaela
253 Cuidadoras
253 Copras
255 Fatima - Viagem
Tarifa Bancéna
Coelce
Pague Menos
256 Gasolina
Tanfa Bancéna
257 Milton - Mbsystem
258 Saque p/ matenal escolar

CARTORIO

4.487,09
3787,09
3 537,09
3.037,09
13.037,09
13.003,29
12.990,49
10.470.49
9 465,49
9.446,09
12.054,35
11.467,55
1117531
10.375,31
10.372,41
10.122.41
9.622,41
8.072,41
10.851,20
10.831,80
10.581,80
9.881,80
9.605,80
9.602,90
9.102,90
8.143,80
6.874,76
5.194,76

5.14476 ™

414476
412536
5.991,97
15.991,97
15.704,94
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31/01/2011 -500,00 261 Ceclha 12.452,04
02/0272011 -1.640,00 262 Cuidadoras 10.812,04
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REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL
ESTADO DO CEARA
SEXTO TABELIQNATO DE NOTAS DE FORTALEZA

CERTIDAO DE REGISTRO CIVIL DE PESSOA JURIDICA
O QFICIAL REGISTRADOR DO SEXTC TABELIONATO DE NOTAS DE FORTALEZA
E OFICIAL FIRMATARIO, DO 3° REGISTRO TITULOS E DOCUMENTOS E
PESSOA JURIDICA DA COMARCA DE FORTALEZA, ESTADO DO CEARA, na
forma da lei, e usando das suas atribuigbes legais, CERTIFICA,
por solicitagdo verbal da parte interessada, que revendo os
arquivos deste servigo delegado, verificou constar ¢ langamento
do registro do Estatuto Social da ASSOCIAGAC BRASILEIRA DE
AMIQOTROFIA ESPINHAL -~ ABRAME, onde adguiriu personalidade
juridica nesta serventia, em 16 de fevereiro de 2006, onde se
encontra registrada sob o protocolo numero 5004733. Sem mais até
a presente data. Fortaleza, 30 de margo de /011. Emolumentos

cobrados de R$ 19,52 {dezenouenta e dqise
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PARECER N° LO. 0117/11 1
PROJETO DE LEI N° 44/2011.

AUTORIA: DEPUTADA PATRICIA SABOYA -
MATERIA: CONSIDERA DE UTILIDADE PUBLICA
ESTADUAL A  ASSOCIAGAO  BRASILEIRA DE
AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME, ENTIDADE CIVIL

ASSENMBLEIA SEM FINS LUCRATIVOS.

LEGISLATIVA |
CEARA

PARECER

Submete-se & apreciagdo da Procuradoria desta Casa de Leis, com esteio no

Ato Normativo 200/96, em seu art. 1°, inciso V, a fim de emitir-se parecer

técnico quanto & sua constitucionalidade, legalidade, juridicidade e

regimentalidade, o Projeto de Lei n° 44/2011, de autoria da Excelentissima

Senhora Deputada Patricia Saboya, que Considera de Utilidade Pablica

Estadual a Associagdao Brasileira de Amiotrofia Espinhal — ABRAME,
- Entidade Civil sem fins lucrativos.

DO PROJETO!

!

Dispéem os artigos da presehte propositura:

“Art. 1° E Considerada de Utilidade Publica Estadual a
Associagdo Brasileira de Amiotrofia Espinhal — ABRAME,
entidade civil sem fins lucrativos, CNPJ 07.857.608/0001-86,
com sede na Rua Nunes Valente, n® 136 — Apt. 401 — Meireles
— CEP 60.125-070, no Municipio de Fortaleza, Estado do
Ceara, conforme preceitua o paragrafo, 2° do artigo 2° da Lei
Estadual n°® 12.554, de 27 de dezembro de 1995, publicada no
Diario Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996.

Art. 2°, Esta Lei entrara em vigor na data de sua publicagao.
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: MATERIA: CONSIDERA DE UTILIDADE PUBLICA
/ \\\ ESTADUAL A  ASSOCIAGAO ' BRASILEIRA DE
AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME, ENTIDADE CIVIL

ASSEMBLEIA SEM FINS LUCRATIVOS.

LEGISLATIVA
CEARA

Art. 3°. Revogam-se as disposi¢gdes em contrario”.

ASPECTOS LEGAIS
A Lex Fundamentalis,.em seu bojo, estabelece o seguinte:

‘Art. 18. A organizagdo politico-administrativa
da Republica- Federativa do Brasil compreende
a Unido, os Estados, o Distrito Federal e os
Municipios, todos auténomos, nos termos desta
Constituigéo”.

Dispde, outrossim, a-Carta Magna Federal, em seu art. 25, § 1°, “in verbis™

“Art. 25. Os Estados organizam-se e regem-se
pelas Constituicdes e leis que adotarem,
observados os principios desta Constituigéo.

§ 1° Séo reservadas aos Estados as
competéncias que ndo lhes sejam vedadas por
esta Constituicdo”.

A Constituicao do Estado do Ceard, por sua vez, estabelece em seu artigo 14,

inciso |, “ex vi legis”: -
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“Art. 14. O Estado do Ceard, pessoa juridica de
direito pablico interno, exerce em seu temitério
as competbéncias. que, explicita ou
implicitamente, néo lhe 'sejam vedadas pela

" Constituigdo Federal, observados os seguintes
pnncipios:

| - respeito & Const::tuigéo Federal e & unidade
da Federagao”

DA INICIATIVA DE LEIS

A iniciativa de leis esta prevista no art. 61 da Constituicdo Federal, e art.
60, inciso |, da Carta Magna Estadual, in verbis:

“Art, 60, Cabe a iniciativa de lais:

- aos deputados estaduais”

Al

DO PROCESSO LEGISLATIVO



PARECER N° LO. 0117/11 - 4
PROJETO DE LEI N° 44/2011 '
AUTORIA: DEPUTADA PATRICIA SABOYA

MATERIA: _CONSIDERA DE UTILIDADE PUBLICA
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Carta Magna Estadual, in verbis:

“Art. 58. O processo fegislativo compreehde a
elaboragéo de:

Il - leis ordingrias”

Da mesma forma, estabelecem os artigos 196, inciso i, alinea “b”", e 206,
inciso Il do Regimento Interno da Assembléia Legislativa do Estado do Cear4
(Resolugao 389 de 11/12/96 - D.0. 12,12.96), respectivamente, abaixo:

A

‘Art, 196. As proposi¢Bes constituir-se-8o em:

(.....)

A ]

I — projeto:

(..)

b) de lei ordinéria,

A

()
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Art. 206. A Assembléia exerce a sua fungéo
législativa, além da proposfa de emenda &
. Constituigdo Federal e & Constituico Estadual,
\ por via de projeto:” '

Il — de lei ordindria, destinado a regular as
matérias de competéncia do Poder legisiativo,
com a sangdo do Governador do Estado”

DAS COMPETENCIAS e DA MATERIA

Na Constituicdo patria .sdo enumerados os poderes (competéncias) da
Unigio, cabendo aos Estados os poderes remanescentes. E bem verdade que
cabem aos Estados néo s as competéncias que ndo lhes sejam vedadas, mas
também as enumeradas em comum com a Unido e com os Municipios (artigo
23), assim como @ competéncia exclusiva referida no artigo 25, paragrafos 1° e
2° da Carta Magna Federal. Desta forma, entende-se que os Estados podem
exercer em seu territério as competéncias que, explicita ou implicitamente, néo
Ihe sejam vedadas pela Carta Magna Federal, observando-se certos plrincipios

constitucionais.
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Vale ressaltar ainda que a competéncia acima citada é remanescente ou

residual, ou seja, remanesce aos Députacios Estaduais a iniciativa de assuntos

ndo atribuidos aos legitimados nos demais incisos do mencionado artigo (Art.

60, incisos II, 1ll, IV,V e VI, §2° e suas alineas) Tampouco trata de matéria

, relacionada a competéncia privativa do Chefe do Executivo, especificamente as
elencadas no art. 88, incisos Hll e IV, da Constituigdo Estadual.

Isto posto, concluimos que ndo ha nada que obste ao Legiferador Estadual a
iniciativa legislativa sobre a matéria em questao.

Ademais, o Projeto de Lei em andlise encontra esteio juridico na Constituicdo -
Federal, na Constituicdo do Estado e na lei Estadual n°. 12.554 de 27/12/95,
que regulamenta a mateéria.

A referida lei dispGe sobre a Concessdo de Titulo de Utilidade Publica a
Instituicdo de Natureza Privada.

Estabelece o art. 1° da lei acima mencionada:

‘Art. 1°.A concesséo‘ de re(':onhecimento de
" Utiidade ~ Publica 4s  Sociedades  Civis,
Associagbes com alividade social, recreativa ou
esportiva, instituigbes filantropicas, de pesduisas
"Art. 1°. A concessdo de reconhecimento de
Utilidade Publica és sociedades civis, associagdes
com alividade social, recreafiva ou esportiva,
instituigbes filantropicas, de pesquisas cientlficas

’
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e fins culturais; fundag8es constituldas no Estado
do Ceara, poderdo ser classificadas de Utilidade
Publica, obedecendo as normas estabelecidas em

.

lei.

Ap6s exame da documentagdo acostada, constatamos que a presente
propositura encontra-se em conformidade com os preceitds da referida lei que

dispde acerca da concessao de titulo de utilidade ptblica, sendo vejamos:

‘Art. 2° A concesséo de utilidade publica far-
se-&4 através de Lei Estadual, devendo a
- enlidade interessada, com a finalidade de
instruir a respectiva- proposi¢do legislativa,
fazer prova de que:

a} Possui personalidade juridica prépna,
comprovada pela Cerliddo de Registro de
Pessoas Juridicas, fomecida pelo cartério em
que se averbou o registro (ver fis. 71 ),

b) Permaneceu ém efetivo e continuo
funcionamento, durante um ano imediatamente
anterior, com exata observéncia dos estatutos,
e cujo atestado devera ser fomecido pelo
_Fichario Central de Obras Sociais do Cearé -
F.C.0.S.C, da Secrefana do Trabalho e
Desenvolvimento Social - STDS., ou auforidade
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AUTORIA:

'MATERIA:
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DEPUTADA PATRICIA SABOYA
CONSIDERA DE UTILIDADE POUBLICA
A  ASSOCIAGAO BRASILEIRA DE

AMICTROFIA ESPINHAL - ABRAME, ENTIDADE CIVIL

SEM FINS

LUCRATIVOS. . \

competents, quais sejam: Promotor de Justica,
Delegado de Policia, Prefeito, Juiz de Direito e
Paroco da Cidade, que especificard o tempo
em que a enlidade estéd em plena alividade;
(verfis. 24 );

¢) Pelos estatutos, legalmente reconhecidos,
ndo s&o remunerados, por qualquer forma, o0s
cargos de diretoria e conselho fiscal, nédo
distribuiu lucros, bonificagdes ou vanfagens a
dinigentes, mantenedores ou assoc_iados, sob
nenhuma forma ou bmtexto (ver fls. 17, § 3°
do art. 32 do Estafuto da Associagao); e, em
caso de dissolugdo, seu patrimbnio, sera
incorﬁorado ao de outro congénere ou ao
Poder Pablico (ver fis. 19, § 4° do art. 32 do -
Estatuto da Associagdo);

d) As entidades, mesmo que ainda ndo
declaradas de utilidade pdbﬁca, ficam
obrigadas a tomarem publico os relatérios,
circunstanciados dos servigos que. houverem
prestado a coletividade, no ano anterior &
formulagdo do pedido '(ﬂs. 58 a 60),
acompanhados do demonstrativo da receita
da despesa realizadas (fls. 66 & 68) no
perfodo, ainda que ndo tenham sido
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subvencionadas, e, se subvencionadas,
apresentarem pnestag'éo de contas das.
subvengbes e auxilios do Poder Publico

recebidos no periodo;

e) Seus dirigentes e conselheiros fiscais sejam
portadores de iiibag!a conduta e idoneidade

moral conf}provadas (verfls. 61 e 62),

§ 1° - O Atestado de Funcionamento, éxigido
na allnea “b", devera ser anexado em orginal
(ver fi, 36 );

§ 2° - A publicagdo de que trata a alinea “d" far-
se-& mediante notificagdo ou afixagdo dos seus
relatérios e balancetes em local habitual, de
facil acesso ao conhecimento da comunidade
representada; .

§ 3° - O atestado de idoneidade deverd ser
fomecido pela Secretana de Seguranga Pablica
— SSP, ou por um Juiz de Direito, ou por um
Promotor de Justiga, ou por um Pé_rocg. " (grifos
nbssos) (ver fls. 61 e 62) |

Desta feita, verifica-se, apos o presente estudo, a inexisténcia de

quaisquer 6bices de natureza legal ou regimental para a concessio do Titulo
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de Utilidade Publica Estadual a Associag&o Brasileira de Amiotrofia Espinhal -
ABRAME, entidade civil sem fins lucrativos.

b CONCLUSAO

. Face ao todo exposto, por estar a propositura em anélise em conformidade
com os ditames constitucionais e legais, bem como de acordo com o que
‘determina a Lei n° 12. 554, de 27 de dezembro de 1995, somos pelo
PARECER FAVORAVEL ao regular trémite do projeto em téla.

E o parecer, salvo melhor juizo.

CONSULTORIA® TECNICO-JURIDICA DA PROCURADORIA DA
ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA, em Fortaleza, 29 de
margo de 2011. '

| -
Francisco Gj nt Felismino Leite

Consultor Técnico-Juridico

Assessorado por:

et i Syl (e A

Jacqueline Quezado Gongalves
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Projeto.de Lei n.0|44/2011.

Autoria: DEPUTADO (A) PATRICIA SABOYA

De acordo. |

' A consideracdo do Senhor Procurador,

Foﬂalew

Wa;lmil;fosa de Sousa

Coordenador das Consultorias Técnicas

Seynin Jw:x.w ~
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REDACAOQ FINAL DO PROJETO LEI N° 44/11

CONSIDERA DE UTILIDADE PUBLICA ESTADUALA
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA
ESPINHAL - ABRAME.

A ASSEMBEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA

DECRETA:

Art. 1° E considerada de Uulidade Publica Estadual a Associagio Brasileira de Amuotrofia
Espinhal — ABRAME, entidade civil sem fins lucrativos, com sede na Rua Nunes Valente n® 136 -
Apt 401 — Meireles, no Municipio de Fortaleza, no Estado do Ceara.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio

PACO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA, em Fortaleza,
14 de abnif de 2011,

PRESIDENTE

g 77707

RELATOR




e Lei NO 14.908 de 25 de abril de 2011.

CONSIDERA DE UTILIDADE PUBLICA ESTADUAL A
ASSOCIACAO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA
ESPINHAL - ABRAME.

A ASSEMBEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA

DECRETA:

Art. 1° E considerada de Utilidade Publica Estadual a Associagdo Brasileira de Amiotrofia
Espinhal - ABRAME, entidade civil sem fins lucrativos, com sede na Rua Nunes Valente n® 136 -~
Apt. 401 — Meireles, no Municipio de Fortaleza, no Estado do Ceara.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

PACO DA ASSEMBLEIA LEGISILLATIVA DO ESTADO DO CEARA, em Fortaleza,
14 de abril de 2011. -

At DEP. ROBERTO CLAUDIO
(/ PRESIDENTE
DEP. DR. SARTO
M 1.° VICE-PRESIDENTE
: DEP. TIN GOMES
- =] 7

2.°VICE-PRESIDENTE

__DEP. JOSE ALBUQUERQUE

f‘"}{
S, |.° SECRETARIO
T DEP. NETO NUNES
2.° SECRETARIO
o~ DEP. JOAO JAIME

( }X m 3°SECRETARIO
‘" DEP TEQ MENEZES
N Y )

4.° SECRETARIO
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