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Considera de Utilidade Pública Estadual a 

Associação Brasileira de Amiotrofla Espinhal 

ABRAME, entidade cMI sem fins lucrativos. 

A ASSEMBÉIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ DECRETA: 

Art. 1= É considerada de Utilidade Pública Estadual a Associação Brasileira de 
Amiotrofia Espinhal - ABRAME , entidade civil sem fins lucrativos, CNPJ 07.857.60^0001-86, com 
sede na Rua Nunes Valente, n" 136 - Apt. 401 - Meireles- CEP 60.125-070, no Município de 
Fortaleza, Estado do Ceará, conforme preceitua o parágrafo 2* do artigo 29 da Lei Estadual n* 
12.554, de 27 de dezembro de 1995, publicada no diário Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro 
de 1996. 

Art. 22 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação. 

Art. 3* Revogam-se as disposições em contrário. 

PAÇO DA ASSEMBLÉIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ, EM FORTALEZA, 22 DE 
MARÇO DE 2011. 
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Tel.: (0xx85) 277.2500 - Fax: (0xx85) 277.2753 
Telex: (85) 1157 - CEP 60170-002 - Fortaíeza - Ceará 
E-mail; epovo@al.ce.gov.br - http://www.a1.ce.gov.br 



l u ^ ^ v A 
A Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhai ABRAME ^ oma entidade não 

governamentai sem fins gerativos de direito privado, em funcionamento desde 16 de fevereiro de 
2006, registrada no cartório do^registro de tituiosedocomentos de Fortaieza^etem como 
ohietivodivuigarapatoiogiaAmiotrofia Espinhai para meihorara^aiidade de vida dos portadores 
da AME, uma doença genética remata crianças com menos de dois anos de idade. Comamissão 
de esciarecerapopoiação em geraieaos profissionais de saúde sobreadoençaeorientar os 
portadoreseseus familiares como ter acessoainternaçãodomiciiiareaos equipamentos de 
internaçãodomiciliar,foifundadaaABRAMEcomafinalidadede: 

a) Promover medidas^ueohletivem assegurar o hem estar do portador de amiotrofia 
espinhal promovendo e coordenando ações nos múltiplos aspectos legados ãs suas 
necessidadeserealidadesvivenciadas,visandoaassisténcias ao pacientem 

h) Encarregarseda promoção de eventos, reuniões, palestrasedivulgação de informações, 
legislações m^nicipais,estaduaisefederativas,relativasao portador de amiotrofia espinhal, 
visando esclarecera opinião púhlica e estimulara realizaçãode estudose pesquisas 
voltadas paraoavançocientificoeformação de pessoal técnico especializados 

c) Organizar hanco de dados relativoãdoença^ueemhaseaformulação de planejamentos 
de programase^roietos, hem como organização de serviços inexistentesenecessãrios, no 
ãmhito municipal e^ou regional; 

d̂  Promover e^ou estimular a realização permanente de programas de orientação, 
aconselhamento genéticoeprevenção; 

ê  Estimular e defender o desenvolvimento permanente dos serviços prestados ^ela 
Associação, im^ondo-seaohservãncia dos mais rígidos padrõesdeéticaeeficiéncia; 

f) DivulgarasexperiéneiasdaAssociação; 

g) Promover cadastro de pacientes com amiotrofia espinhaledos centros de referência de 
tratamento (locaisenacionais); 

h) Garantir a disponibilidade de vacinas hãsicas como anti-hepatite, anti-pneumococus, 
meningitee^ntre outras; 

i) Garantiradisponihilidadena redepúhlica,dosmedicamentoshãsicosaoportadorde 
amiotrofia espinhal; 

i) Garantiraa^uisição da homha de infusão, respiradores, oxlmetroseoutros equipamentos 
noscasosondeseuusoforindicado; 

^ Ampliaregarantiroacessodosportadoresde amiotrofia espinhal aos serviços médicos 
especializados locais e nacionais, e melhorar a dualidade e presteza do diagnõstico 
garantindoaexecuçãodos exames necessários no diagnõsticoeseguimento; 

I) Promoverhuscaativadepacientesediagnõsticoprecoce; 

m) Disseminarinformaçõessohreadoença; 

n) Buscarapoioaade^uadascondiçÕesde trahalho para seus associados; 

ô  Desenvolver programas de tratamentoeproteçãoãcriançaeao adolescente. 

Considerando ^ue a ABRAME vem desenvolvendo esses trabalhos hã cinco anos, 
oferecendo assistência de grande relevãnciaãsociedade cearense, em especial aos portadores de 
doenças neuromusculares, assistência na ãrea social, saúdeeeducação, atuando diretamente com 



crianças que estão em internação domiciliar, na sua maioria, dependentes de ventilação mecânica 
assistidas pelo Hospital Albert Sabin / SESA. Dentre os projetos de relevância, podemos destacar: 
Quando a UTI é no Lar; Projeto Professor Itinerante; Luz solidária; Cuidando de Você que Cuida, 
dentre outros. 

Desta forma, reconhecemos a importância da concessão do Tftulo de Utilidade Pública 
Estadual conforme Lei n? 12.554,95 para fortalecimento das atividades dessa instituição que luta 
para minimizar o sofrimento de portadores e familiares que lidam com essa doença, contribuindo^ N S S £ A í-
assim, para o desenvolvimento humano e soçiaj^m nosso estado do Ceará. / g h „, k U ) ^ 

d-fr/crCL <3.<\b 
Patrícia Saboya 

Deputada Estadual 

Of a 

•rr- / *i , 

G se-s.-,:'," 

Anexas: documentação necessária à proposição do referido projeto de lei. 
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ESTATUTO SOCIAL - ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE 
AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME- FORTALEZA/CE 
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CAPÍTULO I 

DA DENOMINAÇÃO, SEDE E FINSp 
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Art. 1 - A Associação Brasile 
espinhalsdoravante neste estatuto designado simplesmente 
ABRAME.fica constituída uma associação cívil5de direito 
privado,sem fins lucrativos,com sede e foro no município de 
Fortaleza,estado do ceará,na rua Nunes valente, 136,apto.401 -bairro 
Meireles-Fortaleza-Ce - Cep 60125-070. 

Art. 2 - No desenvolvimento de suas atividades5No 
desenvolvimento de suas atividades^ ABRAME observará os 
pricípios da legalidade,impessoalidade,moralidade,publicidade, 
economicidade e da eficiência e nào fará distinção alguma quanto à 
raça5cor5gênero,condição social,credo político ou religioso. A 
ABRAME terá prazo de duração indeterminado,será regido pelo 
presente estatuto,e terá por objetivos: 

WmTOffff 1 0 ^™ 3 ^ V 

Art. 3 - Sào finalidades da Associação: 

a) Promover medidas em âmbito municipal, estadual e federal, que 
objetivem assegurar o bem estar do portador de amiotrofia espinhal 
promovendo e coordenando ações nos múltiplos aspectos ligados às 
suas necessidades e realidades vivenciadas, visando a assistência ao 
paciente; 

b) Encarregar-se da promoção de eventos, reuniões, palestras, e 
divulgação de informações, legislações municipais, estaduais e 
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federais, relativas ao portador de amiotrofia espinhal, visando 
esclarecer a opinião pública e estimular a realização de estudos e 
pesquisas voltadas para avanço científico e formação de pessoal 
técnico especializado; 

c) Organizar banco de dados relativo à doença que embase a 
formulação de planejamentos de programas e projetos, bem como 
organização de serviços inexistentes e necessários, no âmbito 
municipal e/ou regional; 

d) Promover e/ou estimular a realização permanente de programas de 
orientação, aconselhamento genético e prevenção; 

e) Estimular e defender o desenvolvimento permanente dos serviços 
prestados pela Associação, impondo-se a observância dos mais 
rígidos padrões de ética e eficiência; 

f) Divulgar as experiências da Associação; 

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

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

i) Garantir a disponibilidade na rede pública, dos medicamentos 
básicos ao portador de amiotrofia espinhal; 

j)Garantir a aquisição da bomba de infusão, respiradores, oxímetros 
e outros equipamentos nos casos onde seu uso for indicado; 

l)Ampliar e garantir o acesso dos portadores de amiotrofia espinhal 
aos serviços médicos especializados locais e nacionais, e melhorar a 
qualidade e a presteza do diagnóstico garantindo a execução dos 
exames necessários no diagnóstico e seguimento; 

h 
# 
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T-— 7; 
m)Promover busca ativa de pacientes e diagnóstico precoce; 

n)Disseminar informações sobre a doença; 

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

p)Desenvolver programas de tratamento e proteção à criança e ao 
adolescente. 

Art. 4 - Para consecução de seus objetivos. a Associação se propõe 
a: 

a)Cooperar com instituições empenhadas na educação, 
desenvolvimento e integração social do portador de amiotrofia 
espinhal; 

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

c) Criar condições para que os portadores de amiotrofia espinhal 
efetuem seu acompanhamento médico especializado, odontológico e 
outros; 

d) Estender a realização de ações sócio-educativas aos amigos, 
familiares e à sociedade; 

e) Contribuir para a intensificação de intercâmbios entre entidades, 
associações e instituições oficiais e particulares congéneres, voltadas 
ao atendimento do portador de amiotrofia espinhal; 
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g) Conveniar com órgãos públicos federais, estaduais e municipais, 
bem como solicitar e receber auxílios e/ou subvenções de órgãos 
públicos e particulares; 

h) Promover a ampliação e melhoria de recursos assistenciais já 
existentes; 

!desenvolver atividades recreativas, sociais, culturais e 
assistenciais; 

j)Lutar pelos direitos dos portadores de amiotrofia espinhal junto aos 
órgãos públicos ou privados; 

l)Promover ações assegurando a entrada dos pacientes portadores de 
amiotrofia espinhal no mercado de trabalho, em condições de 
igualdade e de respeito à^diferenças. 

m) Promover a assistência social, organizando e mantendo núcleos 
de apoio a portadores de deficiência, fornecendo-lhes assistência 
psicológica e também suporte material pára busca de seus direitos 
estabelecidos, como a inclusão no Programa de Assistência 
Ventilatória não invasiva e invasiva do Ministério da Saúde; 

n) Promover a assistência social, organizando e mantendo casas de 
apoio na qual o Portador de amiotrofia e seu acompanhante poderão 
permanecer por um período pré-determinado quando houver 
necessidade de diagnóstico e tratamento. 

o)Congregar esforços na busca de recursos a fim de que os objetivos 
supra citados sejam alcançados. 
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de síndromes de Werdnig-HoMman, K u g e l b e r ^ C ^ e Aran-
Duchene. 

Art. 6 - No desenvolvimento de suas atividades, a Associação não \ ^ 
fará distinção alguma quanto à raça, cor, sexo, condição social, \âé_l^ 
credo político ou religioso. 

Art. 7 - A Associação poderá adotar um regimento interno que, 
aprovado pda AssemWéia Geral e disciplinará o seu funcionamento. 

Art. 8 - A fim de cumprir suas finalidades, a Associação se 
organizará em tantas unidades ou núcleos que se fizerem 
necessários, os quais serão administradas pelo regimento interno, 
aludido no artigo 6. 

CAPITULO II 

SEÇÃO I 
Do quadro social 

Art. 9 - Serão admitidos como sócios, em número ilimitado, todas 
as pessoas (crianças, adolescentes e adultos) no gozo de seus direitos 
civis que contribuírem para a realização dos objetivos da 
Associação, distribuídos em quatro (04) categorias: 

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

b)Beneméritos: aqueles que por proposta da Diretoria Executiva, 
prestam relevantes serviços à Associação ou efetuam doações. 

c)Efetivos: os portadores de 
p r o g r a m ^ m p a ã ç ã ^ 
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d)Contribuintes: aqueles que contribuem financeiramente com a 
Associação e/ou participam ativamente de suas realizações. 

Parágrafo Único - Os sócios não respondem nem mesmo 
subsidiariamente pelas obrigações ou encargos sociais da 
Associação. 

f^SSEA/^ 

SEÇAO Ií 
Dos direitos e deveres dos sócios 

Art. 10 - Sào deveres dos sócios: 

a) Respeitar e observar o presente estatuto e/ou disposições 
regimentais, deliberações da Assembléia Geral e Diretoria 
Executiva; 

b) Prestar à Associação, toda cooperação moral, material e 
intelectual, e esforçar-se pelo engrandecimento e desenvolvimento 
da mesma; 

c) Comparecer às Assembléias Gerais, quando convocado, e ainda 
participar dos grupos de trabalho e promover as atividades 
patrocinadas pela Associação. 

Art. 11 - Sào direitos dos sócios, quites com suas obrigações 
sociais: 

a)Votar e ser votado para os cargos eletivos; 

b) Tomar parte nas Assembléias Gerais; 

c) &equentar:a-sede7S0GÍab€&p Associação) 
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Parágrafo Único - Aos funcionários que mantenham direta ou 
indiretamente vínculo empregatício com a Associação, ainda que 
sócios contribuintes, não se aplicam as disposições do Art. 10, alínea 
"a". 

^ Fls-N" ^ 

Art. 12-0 sócio que não cumprir e/ou desrespeitar o Estatuto, 
estará sujeito à exclusão do quadro social. 

CAPITULO III 

DA ADMINISTRAÇÃO 

Art. 13 - A Associação será administrada por: 

a) Assembléia Geral 
'Ç 

b) Conselho Fiscal 

c) Diretoria Executiva 

SEÇÃO I 

Da Assembléia Geral 
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Art. 14 - A Assembléia Geral é o órgão deliberativo e soberano da 
vontade social e será constituída dos sócios em pleno gozo de seus 
direitos estatutários. 

Art. 15 - Compete a Assembléia Geral: 

a) Eleger o Conselho Fiscal e a Diretoria Executiva; 
Á 

/, 

v 



.4*5%, 

^ ' t ^ 

" * u t - ruHTALEZA-Ch 
Resriatro «o • 5004733 
16 Pev 2006 - PAGIHA 9/21 
EDls RJ 35,00 

b) Discutir e deliberar sobre todo e qualquer assunto de interesse da 
Associação, 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 extinção da Associação, nos termos do artigo 38. 

e) Decidir sobre a conveniência de alienar, transigir, hipotecar ou 
permutar bens patrimoniais, concedendo autorização à Diretoria 
Executiva para tal fím; 

f) Aprovar o regimento interno e reformulações que se fizerem 
necessárias. 

g) Estudar e deliberar sobre a política de atendimento ao portador de 
amiotrofia espinhal no âmbito de sua a^p. 

O/ 
Parágrafo 1 - A Assembléia Geral reunif^sç-á, ordinariamente, a 

cada ano para apreciar o relatório anual da Diretoria Executiva, 
discutir e homologar as contas e o balanço patrimonial, aprovado 
pelo Conselho Fiscal, bem como aprovar a sua programação de 
trabalho sócio financeiro. 

Parágrafo 2 - Assembléia Geral reunir-se-á, extraordinariamente, a 
cada dois (02) anos, para eleger a diretoria executiva e o Conselho 
Fiscal. 

Parágrafo 3 - A Assembléia Geral reunir-se-á extraordinariamente, 
quando convocada pelo presidente, pelo Conselho Fiscal, ou por 
dois terços (2/3) dos sócios. 

Parágrafo 4 -A Assembléia Geral será sempre convocada para fins 
determinados, mediante publicação em jornal da cidade, fixação de 
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edital de convocação em sua sede e/ou correspondência a cada 
associado, com antecedência de no mínimo cinco (05) dias. 

Parágrafo 5 - Qualquer Assembléia instalar-se-á em primeira 
convocação, com a presença de dois terços (2/3) dos sócios, e em 
segunda convocação, decorridos trinta (30) minutos, com qualquer 
número. 

SEÇAO 111 
Do Conselho Fiscal 

Art 16 - O Conselho Fiscal será constituído por três (03) membros 
efetivos e três (03) suplentes, eleitos pela Assembléia Geral. 

Art. 17 - Compete ao Conselho Fiscal: 

a) Examinar os livros contábeis e demais documentos relativos à sua 
escrituração; 

b) Examinar os relatórios da Diretoria Executiva e o balanço anual, 
emitindo parecer para aprovação da Assembléia Geral; 

i 

c) Expor à Assembléia Geral, as irregularidades ou falhas por 
ventura encontradas, sugerindo as medidas necessárias a sua 
correção; 

d) Propor à diretoria Executiva, a convocação e reunião conjunta, a 
fim de tratar os assuntos julgados relevantes. 

Parágrafo 1 - Em caso de vacância, o mandato será assumido pelo 
respectivo suplente, até o seu término. 

Par^ak^j^O_Cç^elhoFiscal reunir-se-á, extraordinariamente, a 
cada^Séb ?a:;extraor3inlftriámjáke sempre mje necessário. 
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SEÇÃO IV 

Da Diretoria Executiva 

Art. 18 - A Diretoria Executiva será constituída por: presidente, 
vice-presidente,primeiro-secretário,segundo-secretário,primeiro-
tesoureiro,segundo-tesoureiro.Conselho Fiscal, eleitos pela 
Assembléia Geral, mediante prévia formação das chapas. 

Art 19 - Compete à Diretoria Executiva: 

a) Administrar a Associação; 

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

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

d) Nomear comissões necessárias à execução de serviços que a 
Associação se proponha a prestar; 

e) Admitir e demitir sócios; 

Parágrafo 1 - A Diretoria Executiva reunir-se-á, ordinariamente, 
uma vez por mês e, extraordinariamente, sempre que necessário. 

Parágrafo 2 - As convocações serão feitas pelo presidente ou pela 
maioria dos diretores. 

Art.20 - Compete ao 
O ^ m 
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a) Representar a Associação, ativa e passivamente, em juízo ou fora / ^ ^ ^ Í 
dele. í Fte N° A 

i5_§ b) Presidir as reuniões da Diretoria Executiva e do Conselho Fiscal; Vb 

c) Superintender movimento da Associação e coordenar o trabalho 
dos demais diretores; 

d) Nomear os diretores dos departamentos existentes ou dos que 
forem criados para melhorar o desempenho e coordenação dos 
trabalhos e atividades desenvolvidas pela Associação; 

e) Assinar, conjuntamente com e tesoureiro, contas, ordens de 
pagamento e demais documentos que envolvam numerários, 
mantendo conta bancária em nome da Associação; 

f) Assinar correspondências e documentos relativos aos atos que sua 
representação assim exigir; 

g) Nomear, contratar e demitir os funcionários da Associação, bem 
como lhes fixar os vencimentos . 

*v 

Art. 21- Compete ao Vice - Presidente: 

a) Substituir o presidente em suas faltas e / ou impedimentos 

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

c) Prestar, de modo geral, a sua colaboração ao presidente. 

Art. 22 - Compete ao Primeiro Secretário: 

a) ^g@#í^%%ganj^e\dír igi 
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b) Secretariar as reuniões e redigir as competentes Atas; 

c) Ter sob sua guarda, livros e arquivos relacionados às suas 
atribuições; 

d) Divulgar todas as atividades realizadas pela Associação, após a 
devida autorização. 

Art. 23 - Compete ao Segundo Secretário: 

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

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

c) Prestar, de modo geral, a sua colaboração ao primeiro secretário. 

Art. 24 - Compete ao primeiro tesoureiro: 
f ^ 

a) Arrecadar e contabilizar contribuições, rendas de qualquer tipo, 
donativos em dinheiro ou espécie, mantendo a escrituração das 
receitas e despesàs em livros revestidos de formalidades capazes 
assegurar a sua exatidão e de acordo com as legislações existentes a 
respeito e em vigor; 

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

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

d) Publicar, anualmente, o balanço patrimonial e demonstração da 
receita e despesa realizada no exercício anterior, após as aprovações 
m t í e n t e s ^ 
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Art. 25 - Compete ao segundo Tesoureiro: 

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

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

c) Prestar de modo geral, a sua colaboração ao primeiro tesoureiro. 

Art. 26 - Vacância 

Em caso de vacância de dois (02) oáPnais cargos da Diretoria 
Executiva, os substitutos serão escolhidos pela Assembléia Geral, 
por maioria de votos. ' 

CAPITULO IV 

DA ELEIÇÃO E POSSE 

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

Parágrafo Único: Os critérios da eleição serão determinados pela 
Assembléia Geral. 

Art. 28-0 mandato do Conselho Fiscal e da Diretoria Executiva, 
será de dois (02) anos, sendo vedado mais de uma reeleição 
consecutiva. 

Art. rar̂ as chapas-concorrentes, os associados 

uns HFEV. 
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^ 

que estiverem quites com suas obrigações e participando do quadro 
de associados, há noventa (90) dias. 

Art. 30 - O registro das chapas deverá ser feito na sede da 
Associação, com antecedência mínima de três (03) dias da eleição. 

Art. 31 - No ato de transmissões de cargo de um grupo de dirigentes 
para outro, deverão ser apresentados documentos que informam 
sobre a organização e funcionamento da Associação: livros de Atas, 
Contabilidade financeira e patrimonial, programação e outros 
documentos afins. 

CAPITULO V 

DO PATRIMÓNIO 

Art. 32 - O patrimônio da Associação dos Amigos e Portadores de 
Amiotrofia espinhal, será constituído de bens móveis e imóveis e 
veículos a ela pertencentes, ou que vierem a ser adquiridos por 
compra, doação ou legado, contribuições, donativos de qualquer 
natureza, auxílios oficiais e subvenções. 

Parágrafo 1 - O patrimônio da Associação deverá ser registrado e 
reavaliado anualmente. 

Parágrafo 2 - Todos os bens ou rendas da Associação, para 
consecução de 

Parágrafo 3 - A associação brasileira de amiotrofia não distribui 
entre os seus sócios ou associados, conselheiros, diretores, 
empregados ou doadores eventuais excedentes operacionais, brutos 
ou líquidos, dividendos, bonificações, participações ou parcelas do 
seu patrimômo^^&ddPr^dignte o exercício de suas atividades, e 
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sociais.seus fins sociais serào aplicados no país ou fora dele 
conforme afiliações. 

Parágrafo 4 - No caso de dissolução da Associação, o respectivo 
patrimônio líquido será transferido a outra pessoa jurídica 
qualificada nos termos da Lei 9.790/99, preferencialmente que tenha 
o mesmo objetivo social. 

Art. 33 - Em caso de dissolução da Associação, pagos todos os 
compromissos, o remanescente de seus bens será destinado à 
entidade congénere, com personalidade jurídica, com sede e 
exercício de atividades no território nacional, preponderantemente 
no Estado do Ceará, e devidamente registrada no Conselho Nacional 
de Assistência Social. 

CAPITULO VI 

DAS DISPOSIÇÕES GERAIS E TRANSITÓRIAS 

^ 

Art. 34 - A Associação Brasileira de amiotrofia espinhal, nào 
remunera, por qualquer forma, os cargos de.seus diretores e 
conselheiros, e não distribuem lucros, bonificações ou vantagens a 
dirigentes, mantenedores ou associados, sob nenhuma forma ou 
pretexto. 

Art. 35 - Nào será permitido na contratação de funcionários, 
qualquer grau de parentesco com diretores e conselheiros da 
Associação. 

Art. 36 - A Associação será dissolvida por decisão da Assembléia 
Geral extraordinária especialmente convocada para esse fim, quando 
se tornar impossível̂ à continua des. 
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Art. 37-0 presente estatuto poderá ser reformado, no todo ou em 
parte e em qualquer tempo, na Assembléia Geral especialmente 
convocada para esse fím, e entrará em vigor na data do seu registro 
em cartório. 

V \ Fls N* 

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

Fortaleza,01 de Fevereiro de 2006. 

Fátima lelda Oliveira Braga 
(Presidente) 

l L í l 

Fernanda da Silva Pinheiro 
(Secretário) 

/ ' 

Dr.Adauto Ferreira Lopes 
(Advogado OAB-11963 ) 
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/^E* 
Assinaturas da Diretoria e Conselho Fiscal da Associação 
Brasileira de Amiotrofia Espinhal 

DIRETORIA 

l ã K í n ^ ' ^ t ó o - l^ioeiW /fevyyû  
Fátima lelda Oliveira Braga 

Presidente 

t< \ ) \ . , Í J - , 

Bárbara Valões de Oliveira 
Vice Presidente 

éuhãAmu\hÍM). 

A 
J 

Fernanda da Silva Pinheiro 
Primeiro Secretário 

'mitíJ&lin M± iOUlJmrrtin: 
Josuelena Maria Cartaxo 

Segundo Secretário 

•p. 

Rafaela Machado Pinto 
Primeiro Tesoureiro 

/,;• 
j 

XkiuL^ jiiiticg porfio ck pniAoD 
Heloísa Helena Pontes de Paixão 

Segundo Tesoureiro 
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CONSELHO FISCAL 

TITULARES 
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Ivaniza Gomes Lopes 

y^ 7 Adauto ferreira Lopes 

fririr, ,* v-vn ar/^r^ ^ . / / ^ ^ o ^ " ^ ' 
Hozana Maria Silva Souza 

SUPLENTES 

, y 2 
Agnaldo SouzaHe Freita 

v;fv.Wf^_ GunAnahL 
Mirella Sampaio Gradvohl 
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RELAÇÃO DA DIRETORIA E DO CONSELHO FISCAL DA 
ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL^ 

Eleitos e empossados em 15 de novembro de 2004,com mandato de \ ^ 
4 anos. 

DIRETORIA 

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

2. V ice Presidente: Bárbara Valões de Oliveira, Brasileira, Solteira, 
Bancária, Residente á Rua Monsenhor Dantas, 1937, apto. 501, 
Bairro Jacarecanga, RG 99010226264, CPF 910.652.243-20. 

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

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

5. Primeiro Tesoureiro: Rafaela Machado Pinto,Brasileira, Casada, 
Empresária, Residente á Rua Júlio Azevedo, 1670, apto.901, Bairro 
Papicú, RG 95002435000, CPF 321.185.703-68. 

6. Segundo Tesoureiro: Heloísa Helena Pontes de 
Paixão,Brasileira,Divorciada,Auxiliar de Enfermagem,Residente á 
Rua Capitão Justiniano Lopes da Cunha, 110/B,Bairro 
Jd.Bandeirantes.RG 26?7068Q3.CPÍ>'™7.827 503-97. 
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CONSE^O^SCAL 

TITULARES 

1 Ivaniza Gomes Lopes,Brasileiro.Casada,Do Lar,Residente á 
Av Américo Barreira,4800,Bloco G3apto.401sRG 
79002636312,CPF 755.141.253-00. 

2. Adauto Ferreira Lopes,Brasileiro,Casado,Advogado,Residente 
á Av Américo Barreira54800,Bloco G, RG 315275,CPF 
002 035.133-04 

3. Manoel Vaz 
Fílho,Divorciado,8rasilefro,Comerciante,Resfdente á Rua Nunes 
Valente, 136,apto 401,Bairro Mejreles,RG ,CPF 

'-X; 
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SUPLENTES 

1 Agnaldo Souza de 
Freitas,Brasileiro,Brasileiro,Casado,Comerciário,Residente á 
Av dos Jangadeiros,2471 ,Bairro Papicú,RG 
8912006001518,CPF 323.848.663-20. 

2 Hozana Maria Silva Souza,Brasileira, Casada, Do Lar, 
Residente á Av dos Jangadeiros, 2471 ,Bairro Papicú, RG 
93005026067, CPF 701.437.303-04. 

3 Mirella Sampaio Gradvohl,Brasileira,Solteira,Residente á Rua 
Carolina Sucupira, 1478,apto 802,Bairro Aldeota,RG 
9(m9044432,CEF749:p39.263-20 
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ABRAME e COELCE, uma parceria em prol da 
qualidade de vida das crianças assistidas pela Instituição 
através da conta de energia. 

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

Vocô também pode fazer a sua doação. 

Saiba mais- Tel : (85) 9143.2282 

iCUuARlA 

Sua energia colaborando com crianças e adolescentes 
portadores de Atrofia Muscular Espinhal - AME 

«oranucio 

G r u p o de discussão 

Paro a troca de mensagens com outros portadores, pais, 
profissionais da área de saúde e interessados em Atrofia 
Espinhal envie um e-mail pana: 
atrofiaesoinhal-subscnbefavahooanjDOS.com.br 

.^fclRA OE Ato. 

Contatos ABRAME 

Fát ima Braga - Rafaela Pinto 
.Fone 8 5 - 8 8 3 0 . 6 0 9 6 / 9 1 4 3 . 2 2 8 2 
abramenordeste@terrQ.com.br 
www.atrofiaespinhal.org 

Doações ABRAME 

Banco BRADESCO 
Agência 452-9 
conta: 216.083-8 
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AMIOTROFIA ESPINHAL PROGRESSIVA 
} 

J " * - D ' « -

O que é Amiotrofia Espinhal Progressiva? 

É um te rmo usado para designar um g r u p o 
de doenças neuromusculares heredi tár ias. Todas as 
f o r m a s da m e s m a a t a c a m cé lu las nervosas 
chamadas neurónios motores, imped indo-os de 
t ransmi t i rem sinais elétr icos e químicos, dos quais 
os músculos dependem para seu func ionamento 
n o r m a l . 

Em que diferem os formas do doença? 

As fo rmas d i ferem da tdade de i n f a o , g rau de 
sever idade e de progressão e, no caso d o t ipo 
a d u l t o , os músculos afetados. 

Q i f tn tos e quais são os tipos de amiotrofia espinhal 
progressiva? 

São qua t ro os t ipos de amio t ro f ia ,sendo: 

T ipo I - Werdn ig - Ho f fman - severo 

T ipo II - AEP juveni l 

T ipo lll - Kugelberg - We la nder 

T ipo IV - Forma Adu l ta 

Ações desenvolvidas pela ABRAME: 

O projeto escola ABRAME, ó resultado do 
reconhecimento formal de que crianças e adolescentes 
com amiotrofia espinhal progressiva,em sistema de home 
core ou hospitalizadas, independentemente do período de 
permanência na instituição ou de outro fator qualquer, têm 
necessidades educativas e direitos de cidadania, onde se 
inclui o escolarização. 

Programa de Atendimento Ventilatória Domiciliar - PAVD 

A legislação brasileira reconhece o-direi to de 
crianças e adolescentes hospitalizados ao atendimento 
pedagógico-educacional. A esse respeito, merece 
destaque a formulação da Politica Nacional de Educação 
Especial (MEC/SEESfí 1994 e 1995). Essa propõe que a 
educação em hospital seja realizada otrovés do 
organização de classes hospitalares, devendo-se assegurar 
oferta educacional não só aos pequenos pacientes com 
transtornos do desenvolvimento, mas, também, às crianças 
e adolescentes em situações de nsco, como é o caso da 
internação hospitalar (Fonseca, 1999) 

O PROJETO ESCOLA ABRAME é desenvolv ido em 
parcer ia com a Secretaria de Educação do Estado 
do Ceará - SEDUC. 

; - o.. I 
> 

A ABRAME" é£o Hospijat.iinfontil Albert Sabin, 
trabalham em parceria .yísáftdo oferecer internação 
domiciliar as crianças que necessitam de ventilação 
mecânica. 

A ABRAME oferta as cnanças mensalmente leite e 
fraldas. A Secretaria de Saúde do Estado do Ceará assiste 
as crianças com visitas médicas, equipamentos e matenal 
médico hospitalar 

A internação domiciliar |á é assunto definido pela 
ANVISA / MS, Resolução da Diretona Colegiada - RDC n 0 

11, de 26 de janeiro de 2006 "Dispõe sobre o 
Regulamento Técnico de Funcionamento de Serviços que 
prestam Atenção Domiciliar" D O de 30 /01 /2006 
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4 í Somos anjos de uma asa só, c só conseguimos voar 

quando nos abraçamos uns aos outros 
(Autor desconhecido) 

A A B R A M E é d i r i g i d a v o l u t a r i a m e n t e p o r f a m i l i a r e s d e c r i a n ç a s p o r t a d o r a s d e AMIOTROFIA ! 
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sites mteresantes: 

www.fsma.org 
www.atrofiaespinhal.org 

www.anvisa.gov.br 
www.portalhomecare.com.br 

www.conade.gov.br 

Grupo de discussão sobre Amiotrofia Espinhal 

Para a troca de mensagens com outros portadores, pais, profissionais da área de saúde e 
interessados na Atrofia Espinhal, envie um e-mail em branco pare esse endereço para 
confirmar sua inscrição. 

atrofiaespinhal-subscribe@ yahoogrupos.com.br 

^ 

Contatos: 
presidenciaabrame@atrofiaespinhal.org 

heloisa@atrofiaespinhal.org 
www.atrofiaespinhal.org 

85 -3248.0329-9143.2282 



Esta cartifíta conta a história de uma associação 

que começou a (janfiarJorma com 

a Boa vontade de um qrupo depessoas 

especiais que acreditaram em 

nosso trabaífw. 
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A presentação 

A Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME - foi criada a partir do interesse de pais que tinham 
em comum filhos 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 é uma doença genética mais comum e que mata crianças com menos de 02 anos de idade. 

Uma em cada 50 pessoas é portadora e uma em cada 10.000 nascidas é afetada. Nosso trabalho visa esclarecer a 
população em geral e aos profissionais de saúde sobre o que é a amiotrofia espinhal, para que seja minimizado o 
sofrimento quanto a inúmeros diagnósticos inexatos. Nesta cartilha, além das explicações cientificas, por profissionais 
de saúde renomados, teremos explicações, e pequenas orientações para tentarmos diminuir o impacto que esta doença 
causa. 

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

Convido você a conhecer nossa história, feita com muito amor, dedicação e determinação, com a alma aberta 
aos sonhos e às possibilidades de suas realizações. 

Fátima Braga 
Presidente ABRAME 

Mãe de uma criança portadora de amiotrofia tipo I 



Proieto professor itinerante ^ 

A ABRAME e a Secretaria de EducaçSo do Estado do Ceará, firmaram convénio para que os portadores de 
amiotrofia muscular espinhal pudessem ter direito a educaçfto. À partir deste convénio o Projeto Professor Itinerante 
toma-se realidade. Já é comprovado que as crianças portadoras de AME tipo I tem a inteligência acima da média. 

Lucas Braga Vaz (5 anos) 

faz uso do mouse ocular para ajudar 
na sua alfabetização e comunicação. 
Oomo [ucas não tem movimento é 
com um simples piscar de olhos que ele 
movimenta o mouse. 

Tiago Machado Pinto (10 anos) 

estuda em uma escola regular e cursa 
língua estrangeira (inglês) 

{ { Educação /Utn direito de todos os 
portadores de deficiência. 

(Autor d u m n h t c i d o l 



A radecimentos 

N ossos agradecimentos a todos que tornaram possível a construção dessa tragetória de sonhos e realizações. 

A historia da ABRAME é uma obra escrita diariamente por seus diretores, por familiares e portadores de AME, 
profissionais de saúde e a sociedade. 

O nosso obrigado a todas as mães que fazem parte dessa trajetória de dificuldades e grandes conquistas. As 
nossas crianças que nos encantam com seus sorrisos e vontade de viver. 

Somos gratos também aqueles que continuam acrescentando novas páginas a essa história, cuja possibilidades 
para o futuro permanecem plenas de esperança. 

Fátima Braga 
(Prcildtnie ABRAME) 

Respiratory care 

Linde 6a$ 

www.linde.com 



Visão 

R remover a vida com jusciça, dignidade e ética, priorizando os seres humanos portadores de amiotrofia espinhal, 
através de serviços e açôes transformadoras com: Ética - Compromisso * Autonomia - Transparência - Participação -

Missão 

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

Temos como missão orientar os portadores e seus familiares como ter acesso a internação domiciliar, como 
também a disponibilidade de equipamentos em internação domiciliar, como: respiradores, máquina de 
tosse assistida (CoughAssist), técnicos de enfermagem (24h), atendimento de equipe multidisciplinar, medicamentos, 
exames e diagnósticos ofertados pela rede pública de saúde (SUS). 

Informação e comunicação são ferramentas básicas para que as pessoas portadoras de "atrofia muscular espinhal ^ 
- AME" tenham seus direitos exercidos, respeito estabelecido e tratamento médico adequado. 

6 4 Sem saber que era impossível, eie foi lá e fez. 
Jean Coctet 



O que é Amiotrofia Muscular Espinhal ^ 

N 
A. ^ umerosas doenças, das mais diversas etiologias, manrfestam-se por hipotonia ou por atraso no desenvolvimento 
psicomotor. As lesões da ponta anterior da medula, dos nervos periféricos, das placas mioneurais e as musculares, 
conhecidas em conjunto pelo nome de distúrbios neuromusculares, estão entre estas doenças. 

As Atrofias Musculares Espinhais (AME) têm origem genética e caraccerizam-se pela atrofia muscular secundária 
à degeneração de neurónios motores localizados no corno anterior da medula espinhal. A AME, a segunda maior 
desordem autossõmica recessiva fatal, depois da Fibrose Cística (1:6000), afeta aproximadamente I em 10.000 
nascimentos, com uma frequência de doentes de I em 50 portadores. Casais que tiveram uma criança afetada têm 
25% de risco de recorrência em cada gravidez subsequente. 

Os caracteres autossômicos recessivos são transmitidos por ambos os progenitores. Nos 
casamentos consanguíneos, há uma probabilidade maior de nascerem filhos com caráter recessivo, 
pois indivíduos aparentados têm maior probabilidade do que os não parentes de serem 
heterozigotos para o mesmo gene mutante. Desta forma, há uma proporção maior de casamentos 
consanguíneos entre os progenitores de afetados por um caráter recessivo, do que entre 
progenitores de pessoas normais 

Hipotonia, paralisia, arreflexia, amiotrofia e miofasciculação constituem os sinais 
definidores das AMEs, doenças autossômicas recessivas ligadas ao cromossoma 5. relacionadas 
ao gene SMN. São subdivididas em três grupos de acordo com a idade de início e evoluem tão 
mais rapidamente quanto mais cedo começam. 
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O grupo I (doença de Werdnig-Hoffmann) pode se manifestar desde a fase intra-

útero até os 3 meses de vida extra-uterina. Durante a gravidez verifica-se pouca 
movimentação fetal e o recém-nascido apresenta fraqueza, acentuada das 
"musculaturas proximal e intercostal. A postura é bem diferente daquela esperada 

. para um neonato sadio: as pernas estão estendidas, em abdução e 
rotação externa, os membros superiores ficam largados 
(postura em batráquio). O tórax é estreito e geralmente 
há pectum excavatum. Tem dificuldades de sucção, de 

' deglutição e' respiratórias. As infecções respiratórias se 
repetem, sendo a causa do óbito na maioria dos casos. 
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Somos anjos de uma asa só/ e só conseguimos 
quando nos abraçamos uns aps outros. 

(Autor desconhecido) 



^ O ^ O O ^ O ^ I O ^ ^ ^ ^ 

Sabendo queaAEPéuma doença degenerativa 
afetaráparescraniano^ouseja.opacienteapresentarádisfagianeorogênica. 

As disfunções neoroiógicas podem afetaraação muscular responsável p e l o t a 
cavidadeorai paraoesõ^goque denominamos de disfagianeurogênica.Raramenteocomprometimento ocorre em 
nivei esofágico, sendo queagrande maioria dos casos apresenta a i t e ^ 
cénicos da disfagia estão intimamente relacionados comocomprometimento dos nervos cranianos,ouseja,sem eies 
asaiteraçòesdedeglutiçãosãoinexistentes^muitasvezesnãodetectáveisaoexame^ 

Os pacientescomAEPtipolnumgraumaissevero,sendonecessárioousodagastronomia(Criaçãode um orifício 
artificial externo no estômago pa^alimentaçãoesuportenutricional,quandobá impossibilidade ou peri^^ 
viaboca.). ^ 
OsSinaisclinicosdisfágicos: 

^ngasgosetosses frequentes durantearefeição^ 
Febres, broncopneumonia freqúentesebipersecretividades constante, respiração ruidosaeinfecções de 
vias aéreas superiores^ 
Oificuldadesoudemoraem deglutir quaiquer tipo de alimentoeresultandoganbo insuficiente de peso^ 
Vómitos^ 
mudança vocal depois da deglutição^ 
^ansaço,sudoresedurantearefeição^ 

As principais técnicas fonoterápicas utilizadas são: pontos mo 
mudança de consis^ncia aiimentar, Conceito Bobatb. Não são usados exercícios que ofereçam forçaeresistê^^ 
pois estes podem causar fadiga muscularA reabilitação visa adaptar as funçõesemelbora da qualidade de vida. 

Fernanda Paula Valente 
Fonoaudióloga 
5-mail:fernanda-valente^uol.com.br 

nandatere^estadao.com.br 



N o s g r o p o s l l e ^ o s ^ nas se maniatam entre^elSmesesede^ osavidaadu^respectivamente.O 
quadro clínico caracteriza-se por deterioração motora após um peri^^ 
Na forma tipo li, ou forma Intermediária, a criança adquire a habilidade de sentar mas tem uma parada do 
desenvolvimento motorapart ir deste marco.Aforma tipo ÍIl ou forma juvenii ou doença de ^oifbart-^ugelberg-
^eiander começa normaimenteadar os primeiros sinais de fraqueza depois de iano de idade ou até mais tarde. De 
maneira ientaafraqueza nas pernas faz com que as crianças caiam mais, tenham dificuldade para correr,subirescadase 
levantar do chão.Também aparece fraqueza nos ombros, braçosepescoço. Às vezesadoençaéconfundida com 
DistrofiaMuscular.Afraqueza aumenta comopassar dos anoseacadeira de rodas se torna necessária em algum 
momentona vidaadulta. Os sinais da doença sáo menos proeminentesea progressáomaislenta,sendoque 
deformidades ósteo-articulares, principalmente escoliose, aparecemámedidaqueocurso se prolonga. Há outras 
formas, variantes da AME, sem um padrão perfeitamente definido de herança, de comportamentocllnico heterogéneo 
eventualmenteassociadoaoutras manifestações. 

Todas as três formas acima não têm cura definitiva. No entanto a fisioterapia, os bons cuidados no 
acompanhamento clinicoealgunsaparelhos ortopédicos a|udamamanteraindependência destas crianças,afunção de 
seusmúsculoseaintegridadefisicaemental. 

Opediatra tem uma importância fundamental. Cabeaele reconhecer que uma criança está com problemas, ou 
por ser hipotônica, ou por ter pouca movimentação espontânea, ou por estar atrasada em algum marco do 
desenvolvimento, quanto mais cedooreconhecimento, mais precoce seráoencaminhamento ao especialista certo, 
maisrápidoodiagnôsticoemaiseficazaterapiadesuportequepodemosoferecer. 

Arealizaçãododiagnósticonãodeveafastaropediatradeseu paciente. Mais do que nuncaapacienteesua 
família precisam de um apoio para as eventuais complicações clinicas associadasaesta doença. Além disto,acriança 
continuasendocriança,comasnecessidadesdepuericulturainerentesasuafaixaetária. 

As doenças neuromusculares, caracterizam-se por situações decorrentes de problemas localizados na ponta 
anteriõrdamedula,nosnervosperiféricos,nasplacasmioneuraisou nos músculos.Asatrofias Musculares 
Distrofias Musculares são exemplos de doenças neuromusculares de origem genética. Não raro ocorre confusão em 
relaçãoã estes dois diagnósticos. Convém esclarecer que nem sempre todas as características típicas serão 
encontradas,poisestasdependemdoestágiodadoençaquecadaindivlduoseencontraaoseravaliado. 

Dra. Alexandra Prufer 
NeuropediatraePesquisadora de Atrofia Muscular Espinhal 

Universidade Federal do Rio^deJaneiro-UFRJ 



E ui amentos ue ossibilitam a interna ão domiciliar 
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O AC Hl EVA é um ventilador mecânico portátil, independente de fonte de 
gás sob pressão (rede), capaz de atuar como controlador de pressão ou de volume, 
que pode ser utilizado em pacientes pediátricos (á partir de 5kg) e adultos. 

Modalidades vent i la tór ias 
Fornece respiração controlada contínua (CMV), ventilação mandatória intermitente 
(IMV) e ventilação espontânea contínua (CSV), tanto de forma invasiva como não 
invasiva. 

O Emerson Cough Assis t™ Mechanical In-Exsufflator (Ml-E) ajuda a limpar 
as secreções broncopulmonares retidas através da aplicação gradual de uma pressão 
positiva nas vias aéreas e da variação rápida para uma pressão negativa. Esta variação 
de. pressão rápida, via uma máscara facial, um bocal, um tubo endotraqueal ou 
traqueostómico, produz um elevado fluxo expiratório a partir dos pulmões, 
simulando uma tosse, uma técnica conhecida como "insuflação-exsuflação 
mecânica." O Cough Assi st Ml-E (CA-3000, CA-3200) automático tem mecanismos 
de sincronização para automatizar os ciclos inspiratórios e expiratórios e um 
controlo manual. O CoughAssist Ml-E (CM-3000, CM-3200) manual utiliza uma 
válvula operada manualmente para alterar uma pressão positiva para negativa e vice-
versa. 
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SYNCHRONY é um sistema de suporte pressórico não invasivo, com 
controle eletrônico de pressão. 

o Bipap Synchrony destina-se ao tratamento da insuficiência respiratória ou 
apnéia obstrutiva do sono. Auxilia a respiração do paciente fornecendo ar 
pressurizado através da interface (máscara nasal ou oronasal). 

O Synchrony é capaz de responder ás variações do fluxo do paciente mesmo 
na presença das habituais perdas de ar no circuito e na máscara. A regulação 
automática do limiar deste acionador na presença de fugas torna o sistema ideal para 
o suporte ventilatório não invasivo. 



A 
* Abordagem ventilatória na Atrofia Muscular Espinhal: 

^ ^ "A evidência de um protocolo não invasivo" 

L l / / 
Miguel R. Gonçalves 
Unidade de Fisiopaitologia Respiratória e Ventilação Serviço de Pneumologia. 
Unidade de Cuidados Intensivos Serviço de Urgência. 
Hospital Universitário de S. Joio, Porto, Portugal. 

A Atrofia Muscular-Espinhal (AME) é uma das doenças neuromusculares mais comuns. Ela é caracterizada em 

quatro tipos de acordo com a sua severidade. As do tipo I a criança nunca terá capacidade de sentar-se sozinha e menos 

de 20% dessas crianças sobrevivem até os 4 anos e geralmente morrem por complicações respiratórias a SMA do tipo II 

as crianças tem capacidade de sentar - se sozinhas mas nunca de andar e apresentam períodos de falência respiratória. 

Para a AME tipo I as complicações respiratórias ocorrem entre o nascimento eos 2 anos e meio de vida. Este tipo 

de doentes sofrem de fraqueza generalizada dos músculos respiratórios, mas os seus níveis respiratórios poderão 

encontrar-se normais. No entanto estas crianças normalmente entram em falência respiratória devido a uma infecção 

respiratória, que surge devido à acumulação de secreções visto que, estes doentes não têm força para as expelir e estas 

acabam por infectar. Assim a criança é admitida em unidades de cuidados intensivos onde a aspiração não resolve á 

obstrução e o oxigénio apenas contribui para uma maior retenção de dióxido de carbono e a criança acaba necessitando 

J de suporte ventilatório. Convencionalmente as infecções respiratórias resultam em pneumonias repetidas, em 

hospitalizações recorrentes, em entubamentos endotraqueais e em ultima instancia em traqueostomias e morte. A ÀME 

tipo I tem uma mortalidade ao fim de quatro anos superior a 80%. As novas opções de tratamento respiratório 

- perrôíterrY, agora, um prolongamento da vida das crianças com AME tipo I. 

/ De acordo com um protocolo desenvolvido por John R. Bach nos Estados Unidos da América, é possível evitar o 

1% recurso á traqueostomia para ventilar as crianças com AME de todos os tipos, diminuindo assim as complicações e 
. _ . t • „• • t - ; 

~- aumentando^ sua sobrevida e a qualidade de vida. As complicações da traqueostomia como as hemorragias, aspirações, 

enfisema, lesão tecidular e infecção podem ocorrer de forma precoce. Mais tardiamente há a possibilidade de 

aparecimento'de estenose traqueal, traqueomalácia, hemorragia, infecções brônquicas recorrentes, obstrução .e/ou 

desconexão da cânula, especialmente durante a noite. 



Parecer sobre imernação domic i l iar^ 

Atendendo sua solicitação no sentido de emitir opinião sobre "a necessidade de pacientes portadores de Atrofia Muscular Espinhal 
tipo I -AME tipo I, terem que permanecer indeterminadamente em UTIs", tenho a dizer-lhe o seguinte: 

pacientes com AME tipo I evoluem, rapidamente, em geral no primeiro ano de vida, para a necessidade de suporte 
ventilatório mecânico que pode ser invasivo (recomendado intubação traqueal ou traqueostomia) ou, não invasivo (BIPAP 
por máscara). 

na grande maioria dos casos, o início do suporte ventilatório mecânico se dá em decorrência de quadros de insuficiência 
respiratória, que levam as famílias a procurarem os serviços de emergência e ali, diante do quadro apresentado, se inicia a 
ventilação mecânica e as crianças são transferidas para a UTI a fim de serem seguidas todas as condutas diagnosticas e 
terapêuticas demandadas pela situação crítica apresentada. 

a UTI é.sem dúvida, o lugar mais apropriado para essas crianças na situação acima descrita, ou seja, um serviço de atenção 
ao paciente crítico. 

o que frequentemente ainda acontece é que resolvidas as questões que normalmente se somam a esses casos, tais como, 
pneumonias; deficiência nutricional; necessidade de suporte ventilatório ... essas crianças adquirem estabilidade clínica 
compatível com a doença apresentada,deixando então de ser pacientes críticos,mas continuam sendo mantidas nas UTIs. 

atualmente, as instituições responsáveis por estudos, discussões, consensos e normativas sobre Terapia Intensiva, 
convergem para o entendimento de que pacientes nas condições relatadas no item anterior, estarão melhor atendidos no 
contexto mais amplo de saúde.se forem mantidos em regime de assistência terapêutica domiciliar. 

a manutenção destas crianças "além do necessário" em ambiente hospitalar.conflita com os Princípios da Beneficência e da 
Não Maleficência (REGULAMENTOTÉCNICO PARA FUNCIONAMENTO DE UNIDADES DETERAPIA INTENSIVA E 
UNIDADES DE CUIDADOS INTERMEDIÁRIOS -ANVISA - MS) e, 

a internação domiciliar já é assunto definido pela ANVISA / MS, Resolução da Diretoria Colegiada - RDC n" 11, de 26 de 
janeiro de 2006"Dispõe sobre o Regulamento Técnico de Funcionamento de Serviços que prestam Atenção Domiciliar" 
D.O.de 30/01/2006. 

Assim sendo,os pacientes internados em UTIS, que atendam os critérios de inclusão previstos para internação domiciliar, deverão 
receber todo empenho possível para a devida transferência, visto que, ao permanecerem no ambiente hospitalar, poderão ser 
considerados por isso, expostos a condições de risco o que constitui infração de natureza ética,sujeitando o infrator a processo e 
penalidades previstas por lei na esfera profissional, penal e civil. 

É esse o meu entendimento sobre o assunto solicitado. 

Dr.FARLEY CAMPOS 
FISIOTERAPEUTA 
CREFITO-2 N?788 F 
Hospital. Geral de Bonsucesso MS / RJ 
Coordenador do Serviço de Fisioterapia 
nas Unidades Neonatal e Pediátrica 



Vários estudos provaram que, com as a c t ^ 

colocarahipótese de recorreraúma traqueostomia^ 

músculos bufares, comoaconteceem aiguns casos de Esclerose i t e r a i Amiotrófica. No caso 

tubo de traqueostomia, ho|e em dia com as mais recentes técnicas de Ventilação Mecânica Náo l n ^ 

possivelfazerumdesmameseguroparaamáscaranasale/oupeçabucal. 

Agrande dificuldade em intervir nestes doentes está na má interpretação dos sintomas, porque nãoéfeita uma 

avaliaçãoadequadaesãotomadasasdecisõesclinicaserradasquetrazemconsequênciasgravesalongoprazo. 

Nestesdoentesénecessária umaavaliaçãorigorosaeobiectiva direccionada paraamecânica ventilatória. Deve-

se começar por avaliarasintomatoÍogia,oaumento da frequência respiratória, alterações do ritmo cardiacoetensã^ 

arterial,asimetriatoraco-abdominal (respiração paradoxal),adiminuição da eficácia da tosse, alterações da faia 

deglutiçãoeainfiuenciadaposição na função respiratória. 

SegundooprotocoiodeBacb,quenóstemosvindoaseguirnestesdoentes,é 

importanteaintrodução precoce da VMNi por máscara nasaiduranteosono (Figurai), logo queacriança comecea 

desenvoiver um padrão respiratório toracoDabdominal do tipo paradoxal, de modo a prevenir as disfunções 

respiratórias que começam duranteosono.Assimacriançaganba tolerância progressivaaestatécnicaepoderá dormir 

de uma forma mais segura. Está provado também queaintrodução precoce de VMNI com pressões altas (IPAP 18a 

2UcmH20;EPAP 4cmH20),promoveocrescimento saudável da caixa torácica, prevenindooaparecimento de 

deformações torácicas comoopectusescavatum. Para além de todas estas vantagens,aintrodução precoce da VMNI, 

nestas crianças permite uma extubação directa paraaVMNI em casos de agudização.Tal facto deve-se ao facto dea 

criança |á estar babituadaaestaterapêuticaequandoéextubada, consegue tolerarmelhor,evitandoassimorecursoá 

traqueostomia.Oprotocolo eficaz de extubação directa paraaVMNI em crianças com AME t ipo l fo idescr i toe 

publicadonosseguintesestudos. 

1 BacbJR, Niranjan V ,^eaver 8. Spinal muscularatropby type I: Anoninvasive respiratory 

approacbCbes t20^ I I ^ I IOOI I05 ^ 

2 8acbJR,8airdJS,Plosl^y D, et al.Spinal muscular atropbytypel:management and outcomes.Ped^ 

2 ^ ^ 1 6 2 2 

3 BacbJR, Goncalves M.Ventilator^eaningbylungexpansion and decannulation.AmJPbys Med Rebabil 2004^ 

8 ^ 0 5 6 8 



Regulamentação uo HomeCare ^ 

Resolução da Diretoria Colegiada - RDC n 0 11, de 26 deJaneiro de 2006 
D.O. de 30/01/2006 

Dispõe sobre o Regulamento 
Técnico de Funcionamento de 
Serviços que prestam 
Atenção Domiciliar 

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

í í Os cuidados domiciliares diários podem ser realizados pelos familiares treinados c quando possível por 
auxiliar de enfermagem capacitada sob a supervisão da equipe. A adaptação da criança ao ventilador 

mecânico portátil c o treinamento do cuidador familiar deve iniciar na U T I ou em Unidade Intermediária sob 
a orientação de médico pediatra/ fisioterapeuta^ enfermeiro/ nutricionista e assistente social. A transição para 

o domicílio é fundamental para o sucesso da desospitalização. ^ ^ 

Dr.i . Cristi.in.i Rodrigues 
I.M^dicj Hkdui.i ' 

Pedro Henrique - Petrolina - PE 

. -Ví* ^ 

^ 

y.J 
^ '^^ '': ff 

. C ^ y .L ^. . '1^ S a» 
Maria Fernanda - Brasília - DF 
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. . A . i 5*. 
Lucas Braga - Fortaleza - CE 



^ Osresu^dosdescri tosoe^Destudos^ 

que abordam estes doentes de modo a qoe possam tentar ap^ar esta 

altemativaátraqueostomia. 

Na grande maioria dos doentes neuromusculares, para não dizer na sua t^ 

francamentereduzida,devidoafraquezadosmúsculosinsp^ 

Capacidade VitaL Está estudado que uma tosse eficaz requer uma inspíração/insu^ação acima de 85% d^ 

Vitai. guando as técnicas manuais de fisioterapia respiratória são insuficientes para promover uma correcta 

desobstrução brônquica, principaimente em aituras d 

uso do mecanismo da iN-Exsufiação mecânica promovido por uma máquina denominada ÇougbAssist^.H. Emerson 

Company,CambridgeMass)(Figura2). 

Oprincipiofisioiógicodestamáquinaconsistenaa 

^5cmH20)s^uidadeumafortepressãonegativadevaiorproporcionai.A.diferençaobtidae^^^ 

omecanismo fisiológico da tosseepermiteaprogressão de secreções das pequenas para as grandes vias aéreas 

contribuindo de uma forma relevante para uma boa bigienebrÓnquica.Todo este processoéreaiizado de uma forma 

não invasiva através de uma máscara ^cial. No entanto esta máquina poderá ser aplicada também num c o n t e i 

cuidados intensivos quando aplicada em doentes intubados dando um forte contributo paraaextubaçãoepassagem 

paraaVMNIconformedescritoanteriormente. 

Nas crianças com AME tipo l,aaplicação desta técnica de uma forma não invasiva, nãoéposslvel nos primeiros 

l2meses,umavezqueacriançahãocolabora.Nestasidades,seacriançaentraremfalénciarespiratóriaporacumulaçã 

desecreções, tem queser intubadaereaiizarsessões de CougbAssistpeiotuboendotraqueai.Apartir dos i^mesesa 

apiicação domiciliária deste mecanismo, permiteácriança permanecer com uma terapêutica ventiiatória não invas^^ 

não necessitando de ser internado em cuidados intensivos para que baja um alivio das secreções brônquicas evitando 

assim todas as complicações da ventilação invasiva, bem como promovendo uma meibor tolerãnclaáventilação não 

invasiva. 

Podemosassimconclulrcombasenestecapltuloqueéposslvelprevenirascomplicaçõesrespiratóriaseevitaro 

^cursóáventilaçãoinvasivaemdoentescomAME,contudoéimportantequesecriemcondiçÕesfavoráveisáe^ 

destatécnicaBcondiçõesessas,quenãopassamunicamentepeladivulgaçãodamesma,mastambémporumamudançade 

atitudesepráticasqueenvolveocontributoevontade 

saúde.ÉimportantesaiientarqueautilizaçãodaVMNiassociadaáaplicaçãodoCougbAssist,poderánãos 

qualidadedevidadosdoentesneuromuscuiares,mastambém,aumentarasuasobrevida. 



Penso que mais do q u e ^ a l e ^ é u m dever 

visto que a avaiiação precoce e o estabeiecimento de objectivos são a base para o sucesso da intervenção. 

Tradicionaimenteodoenteneuromuscuiarévistocomoum"sofredor"respiratórioque,devidoãprogressãoda 

doençaéibesditoqueé ^normai" esse sofrimentoeque têm de aprender viver com eie. Na minba opiniãoodoente 

neuromuscuiarnãoêum doente respiratório de rai^ese ibe forfornecido as correctas ajudas técnicas aos músculos 

respiratórios, essedoentenãotemquesofrerdeprobiemas respiratória 

deumaformadiferente. 

Fig^raOi 

Figurai 



À Assembleia Legislativa d o Estado do Ceará 

Excelentíssimo Presidente Doutor Roberto Cláudio 

Atestado de Funcionamento da Associação Brasileira de 

Amiotrofia Espinhal-ABRAME. 

Atesto para fins de requerimento do título de utilidade pública estadual, que à 

associação Brasileira de amiotrofia - ABRAME desde 16 de Fevereiro de 2006 está 

registrada no cartório do 39 registro de títulos e documentos de Fortaleza. 

Há cinco anos a citada ONG vem oferecendo com grande relevância a sociedade 

cearense, em especial aos portadores de doenças neuromusculares, assistência na 

área social, saúde e educação. 

Oentre os projetos de relevância, destaco: Quando a UTI é no LAR, Projeto 

Professor Itinerante, Luz Solidária, Cuidando de você que cuida, dentre outros. 

Pelo que afirmo e dou Fé, 

Fortaleza 23 de Fevereiro de 2011. 

^3 ft^/^SA/vS^ //UAA 
Um ARQUIDIOCESANA 

PAflÓQUIA SlOCERAAN 



EXCELENTÍSSIMO SENHOR PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA 
LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ. 

Dr Roberto Cláudio Rodrigues Bezerra 

A Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME, entidade civil 
sem fins lucrativo, inscrita com CNPJ 07 857 608/0001-86 vem, mui respeitosamente, 
requerer a Vossa Excelência que se digne declará-la de utilidade pública estadual, 
conforme preceitua o § 2o do artigo 2o da Lei Estadual N 0 12 554, de 27 de dezembro de 
1995 e publicada no Diário Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996. 

Pelo que peço Deferimento 

Fortaleza 28 de Fevereiro de 2011 

\aP)'^rx^^^ek^ {^&v&^J%faf<-

Fátima lelda Oliveira Braga 

Presidente ABRAME 



AgÍKid 

Sradeso: Extrato Unificado 
Pessoa Jurídica 
Período 

01/07/2010 31/07/2010 

2 ^ 

11 
ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPl 
R NUNES VALENTE 136 APTO 401 MEIRELES 
60125-070 FORTALEZA 

f o n * Fídl 

. . . I K ) 400J-OOJ3 

w w w brtdMCo com bi 

CE 

l i i l i l i l i l i l lml i lul 
7200001953079410000000367030160810 

!,:.: 

^ 
CO 

l o ^ ; j i 
)4S2:-9 Tár 0452-9 FÓRTALEZA-CENTRO 

'WváL 
15.. 

Agência 
(BS) 346J-3S0O ' 

Alô BrtdcuõSAC 
(14h 7 d l n por tcmanit 

0100 704 81 13 
Drlldenic Auditivo ou d* F»i» 
(2*h 7 d i n poi temana) 

0100 731 00 99 
Ouvidoria (de I I a SI t t l r i 
dai I h i i (Sh «ceto fcnadot) 

0100 737 99 31 

2 8 FEV. 2011 
216.083-8 

• -- ' 
•.»,:: ̂ 'íESTErçvŝ  

onta Multicartões Bradesco 
Centralize os recebíveis dos cartões American Express, MasterCard, Visa e Visa Vale 
em uma única conta e usufrua de linhas de crédito competitivas 

Resumo Financeiro do Extrato - em 31/07/2010 
Saldo em 

30/06/2010 
Saldo em 

31/07/2010 

Saldo Conta Fácil (Conta Corrente) 
Total Disponível 

4.923,30 
4 923,30 

1.520,16 
1.520,16 

Total Geral 4 923,30 1.520, 16 

Conta Corrente 

Demonstrativo da Movimentação 

1 9 

ta Hlstór ico Docto Crédito Débito Saldo 

41/06 Sa Ido 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 

7 % Cheque Compensado 0000214 2.000,00 
66.70-

[ • 09/07 Doc Credito Automático* 0786420 80,00 
Alessandra Holanda Bezerra 

l' Redução Sdo Devedor 0100709 66,70 

"• ̂ 
Redução Sdo Devedor 0100709 66,70 

\ * 13,30 
14/07 Doc Credito Automático* 0SB8473 2 816,42 

Companhia Energética do Ceara 
•J 2 829,72 

15/07 Tanfa Bancaria 0010710 18,70 
Cesta Pj 1 

fei­
Cesta Pj 1 

, 2.811.02 

0003670 

Bradesco 



E 
JConta_Ca[feol̂  

Demonstrativo da Movimentação 

Data Hlitórlco Docto Crédito Débito Saldo 

T9/07 Cheque Compensado 0000216 529,36 
2 281,66 

27/07 Cheque Compensado 0000218 250,00 
2 031,66 

28/07 Tar Sus tacão/revogação 
Sus tacão/revogação 

0270710 11,50 

2 020,16 
29/07 Cheque 

Espec ic 
0000219 500.00 

1.520,16 

Totai 2.963, 12 6 366,26 1.520, 16 

Anotações 

p : , r ^ - ^ 

g t t . 
O-

n p i í j , * , í 9 , i 

r .ms«i^t ; 

CD í n o» [ 

o#.?\ 28 F 
gás 

O 
w:3\?.:;A:Víi.t,.7:3C?»c-e ̂  

'-•'•-J':..;- t,^ m , ) ^ : v.̂ Mir.iD^D; ••il.G2 IVi-

AGENCIA 00*52 COTlTA 021608]-8 0003670 
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Bradesco Extrato Unificado 
Pessoa Jurídica 

01/08/2010 31/08/2010 

ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPl 
R NUNES VALENTE 136 APTO 401 MEIRELES 
60WS-070 FORTALEZA CE 

...ll II„I.M.I.II.MI,..III,„I.IMI llillllilll 
7200001953127360000001491730090910 

Fona Fádl 

(8S) <002'0022 

M M W bradeuo com br 

Agênci» 
(8b) 5*b*-3BDO 

Alô BradeKO SAC 
|14h 7 d m por temana) 

0800 704 83 83 
D oti cl ente Auditivo ou da Fala 
114 h 7 diai por «emana) 

0800 721 00 99 
Ouvidona (da 21 a 61 leira 
dai Sh ai U l i oxccio loiUdoi) 

OSOO 727 99 33 

QT. i-' 

_onta Mu! U caHõfcs 'BradesCtí: 'CèMVál I ecebi ve i s dos cartões American Express, 
MasterCaroT VTsa e Visa Vífe" em uma uni\a Jonta e usufrua de linhas de credito 
compet i 11vas. 

Resumo Financeiro do Extrato - em 31/08/2010 
Saldo em 

31/07/2010 
Saldo em 

31/08/2010 

Saldo Conta Fác i l (Conta Cor ren te) 1.520,16 
1.520,16 

1 584,26 
1.584,26 

Tota l Geral 1.520, 16 1 584,26 

Conta Corrente 

D e m o n s t r a t i v o da M o v i m e n t a ç ã o 

te 

r 

M l ^ 

i t a 

29/07 

04/08 

05/08 

06/08 

0 9 / 0 8 

13 /08 

H l s t ó r l c o 

Sa Ido A n t e r i o r 

Encargos D e s c o b e r t o Cc 
Encargo S a l d o V i n c u l a d o 
Tar A d i a n t . d e p ô s i t a n t e 
A d i a n t D e p o s i t a n t e 

Cheque Compensado 
Cheque Compensado 

T r a n s f e n t r e Agen cheque 
O P r o p r 1 0 F a v o r e c i d o 
Redução Sdo Devedor 
Redução Sdo Devedor 

T e d - t r a n s f EI e t D i s p o n 
Remei empreend Pague Menos S A 

Doc C r e d i t o A u t o m á t i c o * 
Companhia E n e r g é t i c a do Ceara 

DoCtO C r é d i t o Déb i t o S a l d o 

1 5 2 0 , 16 

0100804 
7140216 
0080710 

0 , 5 0 
0 ,17 

3 3 , 8 0 

0000220 
0000221 

1171019 1 . 7 0 0 , 0 0 

6 5 0 , 0 0 
2 5 0 0 , 0 0 

1 . 4 8 5 , 6 9 

1 . 6 6 4 , 3 1 -

0100806 
0100806 

7591476 

1 . 6 6 4 , 3 1 

8 0 0 0 , 0 0 

1 6 6 4 , 3 1 
3 5 , 6 9 _ 

07Ç8729 2 8 1 6 , 4 1 
8 0 3 5 , 6 9 

9 Bradesc 



Bradesco 

Conta Corrente 

DemonitratIvo da Movimentação 

Oata Histórico Docto Crédito Débito Saldo 

13/08 Tar i fa Bancar 1 a 0020810 18,70 
Cesta Pf 1 Cesta Pf 1 

10.833.40 
17/08 Cheque Compensado 0000223 2.574,14 

8.259,26 
18/08 Cheque Compensado 0000224 250,00 Cheque Compensado 

8 009.26 
20/08 Cheque Compensado 0000225 6 000,00 Cheque Compensado 

2.009,26 
27/08 Cheque Compensado 0000222 425,00 

1.584.26 

Total 14.180,72 14.116,62 t.584,26 

Anotações 

>r'í^.y: 
L i j . ^ J p ">-• 

28 FEy. 
^ 

K ^ , ; : ; ^ ; - ; \ ; 

« Z M S E ^ K V iíto;? 

AGENCIA CONTA OÍ16083-B 0011917 
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Ag ínc ia 

Extrato Unificado 
Pessoa Jurídica 
toodo 

01/09/2010 30/09/2010 

f Ont Fídl 

1811 «003-00% 

ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPl 
R NUNES VALENTE 136 APTO 401 MEIRELES 
60125-070 FORTALEZA 

,11 

w w w bfadcuo com br 

CE 
Aginda 

{ l i } 3*64-1100 

72000019530116300000001B2S30111010 

\ 
O -

IU • J :-- (*• 
O • 

, 

^ 0452-9 FCFtJAl-EZA-CENTRO 

cr 
TC-1-
O u 

Alo BiadcuoSAC 
(14h 7 d i u por lemaruj 

0100 70* «1 11 

D»il(itnt« Auditivo ou dr Fala 
( í * h 7 diai por tamana) 

01C0 7 » 0**9 

Ouvidoria (da l i a U falia 
dai I h l i i l h «acvlo fenadoi) 

0100 717 99 11 

216.083-8 

1-: :^:-:'-'W-> 

_onta Multicartões Bradesco Centralize os recetAveis dos cartões American Express 
MasterCard, Visa e Visa Vale em uma única conta eXusufrua de linhas de crédito 
compet11 ivas 

Resumo Financeiro do Extrato - em 30/09/2010 
Saldo em 

31/08/2010 
Saldo em 

30/09/2010 

Saldo Conta Fáci I 
Total Disponível. 

(Conta Corrente) 1.584,26 
1 584,26 

20,44 
20,44 

Total Geral 1.584,26 20,44 

CpjníaXou-juitfi. 

Demonstrativo da Movimentação 

ta Hi stór1co Docto Crédito Débito Saldo 

27/08 Sa Ido Anterior 1.584,26 

01/09 Cheque Compensado 0000226 500,00 
1 .084,26 

03/09 Encargos Descoberto Cc 0100903 13, 20 
Encargo Saldo Vinculado 7 140246 4,46 
Tar Adiant depositante 0050810 33,80 
Adiant Depositante 

1.032,80 
08/09 Cheque Compensado 0000227 592,51 

440,29 
15/09 Doc Credito Automático* 0580022 2 828,59 

Companhia Energética do Ceara 
Tarifa Bancar ia 0010910 18,70 
Cesta Pj 1 Cesta Pj 1 

3.250,18 
27/09 Cheque Compensado 0000228 250,00 

3.000,18 
28/09 Cheque Compensado 0000229 1.000.00 

u 

íi 
p 
È | 

ií 

9 
00018ÍS 
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Bradesco 

Conta Corrente 

Demonstrativo da Movimentação 

Data Histórico Docto Crédito Débito Saldo 

28/09 

30/09 

Cheque Compensado 

Cheque Compensado 

0000230 

0000231 

1 479,74 

500,00 
520,44 

20,44 

Total 2.828,59 4.392,41 20,44 

Anotações 

. í " i w \ . Í - IVT'» ' ' ; -
— " — ^ u r + t 

t i i i e ^ . e í w i i M . \ > K C 4 
-37 
— ' J O 
q j ' > & ^ rc— 
O í ^ ff 
2 1 r 

Q ^ i 
16- ^ 

sSÃ 
-a± " 

Z 8 FEV. 2U11 

^ V J I . ^ Í ^ O H Í Í C I J Í ^ ^ V - . V -

^'coso^íí cev cgi.o zji^y. 
o 

o 

ACÍNCIA 00*52 CONTA OJJ6D13-S 0001125 

9 Bradesco 



Bradesco Extrato Unificado 
Pessoa Jurídica 
Pt* rod O 

01/10/2010 31/10/2010 

Illl! ÍIJ lillli lj i LllllIJIlllIJII 
ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPl 
R NUNES VALENTE 136 APTO 401 MEIRELES 
60125-070 FORTALEZA CE 

Fona F Í Í I I 

. ^asj <Qo:-oaj2 

w w w b r i dn ta com bf 

l i l l u t l i i n i i l l i i l i l i l i l i l l m i l t i l l l m l i l n l 

•JJJ-.- — v — — "« ) K •jíT''• J Jt» J*1 *' 

r -.^ . . ^ ^ ' i ^ v - ^ r ; 
i O Câni* S*'- m«ytí*J 
LU c>«;|r_ 

6§2 
anJÁ-a. 

720000 lasaoaal 1000000205713010 mo 

ÃqÍKld I j l i j ' Í Ô 
0452-9xFOHTÀLEZA'-Cl 

Iggg 
O 'in 

316*3800 
Ãió BradoiioSAC " 
(24h 7 du t po* (emtni) 

OSOO 704 13 Sl 
••ttutnte Auditivo au do Fti» 
(24h 7 diai poi Mimam) 

0800 722 00 S0 
Ouvidona (da I l i 61 te i r t " 
dM t h i i M h « ic t i o I t i i i do i t 

0100 717 AS 33 

216 083-8 

vil IM SOVEM: CCM ̂ ^ j j j l i i i l^L" ^ 

j hora de antecipar o 13 salário, a sua empresa pode contar com a Presença do 
Bradesco. Soluções de Capital de Giro para antecipar até 100% da Folha de Pagamenti 

Resumo Financeiro do Extrato - em 31/10/2010 

Saldo em 
30/09/2010 

Saldo em 
31/10/2010 

Saldo Conta Fácil (Conta Corrente) 
Total Disponível 

20,44 
20,44 

3.537,09 
3.537,09 

Total Geral 20,44 3.537,09 

Conta Corrente 

Dentonstrativo da Movimentação 

- ta Hlstórlco Docto Crédito Débito Saldo 

.09 Saldo Anterior 20.44 

04/10 Cheque Compensado 0000232 500,00 
479,56-

08/10 Transf entre Agen.cheque UB1019 1 300,00 
Rafaela Machado Pinto 

1 300,00 

Redução Sdo Devedor 0101008 479,56 
Redução Sdo Devedor 0101008 

479,56 
479,56 

Cheque Compensado 0000233 697,17 
123,27 

15/10 Doc Credito Automático* 0792691 2.585,42 
Companhia Energética do Ceara 

2.585,42 

Ted-transí Elet Dispon 7545129 5.000,00 
Remet emprecnd Pague Menos 5 A 
Tarifa Bancar i a 0011010 18, 70 
Cesta Pj 1 
Cheque Compensado 0000234 1 .900,00 

5.789,99 

Sy 

ií 
il 
íi 
K f 

íi! % 

9 
0020571 

Bradesco 



mm 
BB Bradesc© 

Demonstrativo da Movimentação 

_Cc?nia__CQf:r_ent_<L 

Data Histórico Docto Crédito Débito Saldo 

20/10 Tar íla 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 
3.537,09 

Totat 9.364.98 5.848,33 3 537,09 

Anotações prertr 
-rrrr 
I -- nz 

Z: "í! 1 rèf w l H * íb t i p^tl í^* ("9 'C i - ^ i ^ r - -
'- Jc>!Cí-i ;rt i .- i r i :a' ' :Li '3'e(«lJ OcuM / \ r 

Me fc-. 

i O o « 
' o ^ 2 8 FEV. 2011 

uz 
< 

:.í.V.l>>\ ndv "u1'::1^ ÍJVi.í ixri-if. 
Í̂ÚGJCV-IUÉCCÍ̂ -Í&^AJ:;;. 

AGENCIA 00*Sí CONTA' 16083-8 oom 71 
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Bradesco Extrato Unificado 
Pessoa Jurídica 
Pui iodo 

01/11/2010 a 30/11/2010 

11 i i i i i i i i i m i i 
ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPl 
R NUNES VALENTE 136 APTO 401 MEIRELES 
60125-070 FORTALEZA 

I.IIMII. .llul.l.l.l.ll.M 
• V - . ^ " 

.lll.ul.lnl 

c J§i 
t— o ; - . 
O K 2 
d c5 m 

O^g 
IwixU 1 ^ o wi 

0452-9 FORfALEZg 
! b: ^ 

CE 

72000019SÍO74S2OOO00U0292530091210 

fon» fit\V \ ^ 0 Â 

(8*) . '002-002? 

w w w bftdttco tom bf 

Agíncu 

ISS) 346*0800 ' 
Ald^BKdetCoSAC" , 
I I4h 7 d m portamana) 

0100 704 U 81 
Dafkiente Auditivo ou da Fala 
( I4h 7 d m poi Iamana) 

0(00 772 00 99 
0uvid<>ria~<da } • a 61 Icliã " 
d i * Bh ki i l h ««coto («riadoij 

0100 727 99 33 

216.083-8 

leste final de ano, antecipe os recebi vei s da sua empresa com o Bradesco 
Crédito Bradesco Presença para sua empresa crescer 

Resumo Financeiro do Extrato - em 30/11/2010 
Saldo em 

31/10/2010 
Saldo em 

30/11/2010 

Saldo Conta Fácil (Conta Corrente) 
Total Disponível 

3 537,09 
3.537,09 

10 372,41 
10 372,41 

Total Geral 3.537.09 10.372,41 

X&nliLCcuLeitteL 

Demonstrativo da Movimentação 

pata Histórico Docto Crédito Débito Saldo 

/IO Sa 1 do Antenor 3.537,09 

03/11 Ted-trans f Elet Di spon 8604153 10 000,00 
Remet empreend Pague Menos S A 
Tar Adiant.depôsitante 0000001 33,80 
Adiant depôst tante 
Cheque Compensado 0000238 SOO,00 

13 003,29 
04/11 Encargos Descoberto Cc 0101104 9,66 

Encargo Saldo Vinculado 7140308 3, M Encargo Saldo Vinculado 
12 990,49 

09/11 Cheque Compensado 0000239 2 520.00 
Cheque Compensado 0000240 1 005.00 

9.465,49 
12/11 Tanfa Bancar i a 0011110 19,40 

Cesta Pj 1 Cesta Pj 1 
9 446,09 

16/11 Doc Credito Automático* 0600089 2.608,26 
Companhia Enerqetica do Ceara 

E % 

- I 
r. S 

jjjt 

íí? 
eis 

9 
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Bradesco 

-Conta-Correnlfi-
Demonstrativo da Movimentação 

Data Hlstórlco Docto Crédito 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 Tanfa Bancar i a 0191110 2,90 
Extrato Unifleado 

10.372,41 

Total 12.608,26 5.772,94 10.372,41 

-e - -
Anotações 

1?- z^.c, 1 't .,- r . • -
I Í G - J / ^ J . ; -
.^J u - . j — • — ^ n : ' ' ^ i Ow. 

g ^.am 
-o -

i a^ .y .^õ - r iS ' . 

«fNCI A OtKi? CCN1A 02160S3-8 0001925 
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Bradesc Extrato Unificado 
Pessoa Jurídica 
Pertodo 

01/12/2010 31/12/20 

Agência. 

:|J-í!::li:!ijy|vfJ!j!lN;í!i[JJl|JjJJ'|Jji:-u 

Fon* Fácil. 

(85) 4002-0022 

ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPl 
R NUNES VALENTE 136 APTO 401 MEIRELES 
60125-070 FORTALEZA 

1.11,11 

www.bndesco.com br 

CE 
Agínd i ' 

(65) 3*64-3800 

7200001953009350000000468030110111 

ISSI 

•^7^^f^^»c, 
^ tiv? 'ly&tfittfW" 
LL' o y íc 
O K I?, 
ĈJ õ £ ! 
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Alô Bndnco SAC 
(24h 7 d l n por lemma) 

0800 704 «3 «3 
Dtlklantt Auditivo QU d* Fala 
(24h 7 diai poriomini) 

OmOO 722 00 99 
Ouvidoria (dt 2 * i U 1 « l r i 
d » Sh i i 18h ««oio ftrfadoi) 

0100 727 99 33 

216.083-8 

Neste início de ano. antecipe os recebíveis da sua empresa com o Bradesco. Crédito 
Bradesco. Presença lado a lado para sua empresa crescer. 

Resumo Financèiro do Extrato - em 31/12/2010 
Saldo em 

30/11/2010 
Saldo em 

31/12/2010 

Saldo Conta Fácil (Conta Corrente) 
Total Di sponí vel 

10.372,41 
10.372,41 

9.602,90 
9.602,90 

Total Gera 10.372,41 9.602,90 

Conta Corrente 

Demonstrativo da Movimentação 

Data Hlstór ico 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 Automático* 0716496 2.778,79 
Companhia Energética do Ceara 
Tarifa Bancar i a 0011210 19,40 
Cesta Pj 1 Cesta Pj 1 

10.831,80 
16/12 Cheque Compensado 0000247 250,00 

10.581,80 
20/12 Cheque Compensado 0000248 700,00 Cheque Compensado 

9.881,80 . 
21/12 Tar i fa Bancaria 0201210 2,90 

Extrato Unificado 

i 
0004680 [0'< 
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Demonstrativo da Movimentação 

Conta Corrente 

Data H l s t ó r l c o Docto Créd i to Débito Saldo 

21/12 Cheque Compensado 0000249 276,00 
9.602,90 

Tota l 2.778,79 3.548,30 9.602.90 

Anotações 
< 0 s ' j o K - — « ^ « E - L 

m 
J L' c 
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2 8 FtV. 2011 
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Bradesco Extrato Unificado 
Pessoa Jurídica 
Penodo 

01/01/2011 31/01/201 

Agência 

IIMllIlll l l l l l 

™ 
Fonc Fácil. 

(85) 4002-0022 

ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPl 
R NUNES VALENTE 136 APTO 401 MEIRELES 
60125-070 FORTALEZA 

www bradeico.com br 

CE 
Agência 

(85) 3464-3800 

...II IU.I.I.I.II...I...III...I.M 

T * ^ - - ' ' ^ ' ^ ^ 
• •fcv:«'*,-u«f:,,wlví 

-iCJU'tre:* -wn^ 

t y s ^ i " 
; o ^ í ? | 

'ZU 28 FEV. 
0452-9 FOR.tgtEPV -CENTRO 

|5-
J^O-

Alô Bradeico SAC 
{2ih 7 d w por icmana) 

0800 704 81 83 
Delklenie Audiítvo ou de Fata 
(24h 7 díit por semana) 

0800 722 00 99 
Ouvidoria (de 2 i a Sl feira 
das Bh ai IBh exceto fenados) 

0800 727 99 33 

216.083-8 
^•W^nLii^u 
"UVÍE^UCC1 S:J.C0: r 

Como consultar extratos, limites de credito, efetuar pagamentos, antecipar vendas de 
cartão e emitir boletos de cobrança? Ultize o Bradesco Net Empresa: o gerenciador 
financeiro on-Iine mais completo do mercado. 

Resumo Financeiro do Extrato - em 31/01/2011 
Saldo em 

31/12/2010 
Saldo em 

31/01/2011 

Saldo Conta Fácil (Conta Corrente) 
Total Di sponí vel 

9.602,90 
9.602,90 

12.952,04 
12.952,04 

Total Geral 9.602,90 12.952,04 

Conta Corrente 

Demonstrativo da Movimentação 

Data Hlstórlco 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 Automático* 0838187 1 866,61 

Companhia Energética do Ceara 
Tarifa Bancaria 0030111 19,40 
Cesta Pj 1 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 
19/01 Cheque Compensado 0000256 287,03 

i 
0019100 

& 

ç Bradesco 
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Conta Corrente 

Demonstrativo da Movimentação 

Data Histórico Docto Crédito Débito Saldo 

19/01 15.704,94 
20/01 Tarifa Bancar ta 

Extrato unificado 
0190111 2,90 

Cheque Compensado 0000257 250,00 
15 452,04 

27/01 Cheque Compensado 
. . . J 

0000258 2 500,00 
12.952,04 

1 
Total 1 

, II.VBfi.SI 8.517,47 12 952,04 

Anotações 
TÍf&%^3eg# 
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lomprovaitfe de Insenção e de Situação Cadastral - Impressão http./Avww recciia.fa^ndi gov.br/prcpararIniprcssao/TniprimcPag) na.asp 

^ 
Receita Federal 

Comprovante de Inscrição e de Situação Cadastral 

Contribuinte, 

Confira os dados de Identificação da Pessoa Juridica e, se houver qualquer divergência, providencie junto à 
RFB a sua atualização cadastral. 

REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL 

CADASTRO NACIONAL DA PESSOA JURÍDICA 

NUKEROOE INSCRIÇto 
07.867.608/0001-86 
MATRIZ 

COMPROVANTE DE INSCRIÇÃO E DE SITUAÇÃO 
CADASTRAL 

DATADE ABERTURA 
16/02/2006 

NOhE EMPRESARIAL 
ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPMHAL - ABRAME 

TtTULO DO ESTABELECIKENTO (NOhC DE FANTASIA) 

ABRAME 

CÓDIGO E DESCRIÇÃO DA ATl UDADE ECONÓMCA PRINCIPAL 
&4J0-8-00 - Atividades de associações de delesa de direilos sociais 

CÓDIGO E DESCRIÇÃO DAS ATMDADES ECONÔMCAS SECUNDARIAS 
06.09-2-89 - Outras atividades de serviços pessoais não especificadas anteríonnente 
04.93-6-00 - Atividades de organizaçAes associativas ligadas á cultura e à arte 
0459-6-00 - Atividades associativas nfio especificadas antenormente 

CÔDCOE DESCRIÇÃO DA NATUREZA JURlDIC A 
599-8 - ASSOCIAÇÃO PRIVADA 

LOGRADOURO 
R NUNES VALENTE 

NUh€RO 
136 

COHPUEHEMO 
APTO 401 

CEP 
60.126-070 

BAJRRODISTRITO 
MEIRELES 

MUNICÍPIO 
FORTALEZA 

UF 
CE 

I Smj tÇk i CADASTRAL 
ATIVA 

DATA OA SITUAÇ AO CADASTRAL 
16/02/2006 

MOTIVO DE STTUAÇAO CADASTRAL 

SfWtÇfO ESPECIAL DATADASTTU^ÇAO ESPECIAL 

Aprovado pela Instrução Normativa RFB n01.005, de 08 de fevereiro de 2010. 

Emitido no dia 23/2/2011 às 12:49:26 (data e hora de Brasília). 

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

de 1 23/02/2011 12 49 
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DECLARAÇÃO 

Declaro para os devidos fins, para fazer prova junto à Assembleia Legislativa do 

Estado do Ceará, no processo de solicitação de Utilidade Pública Estadual, que o 

Relatório de Atividades e o Balanço Anual de 2010 da Associação Brasileira de 

Amiotrofia Espinhal - ABRAME estão em anexo a fim de que todos possam ter ciência 

dos trabalhos desenvolvidos por esta organização não governamental, conforme 

preceitua o § 25 do artigo 29 da Lei Estadual N9 12.554, de 27 de dezembro de 1995 e 

publicada no Diário Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996. 

Fortaleza 28 de Fevereiro de 2011. 

Nesta, 

^ ^ ^ ^ > g \ (^eUa, ^ v i e l ^ f k o é f * — 

Fátima lelda Oliveira Braga 

vPresidente ABRAME jf /\ Preside nte ABRAM b 

^ A y ^ L / ^ 

Adauto Ferreira Lopes 

Conselho Fiscal 

V W I W Q (%mpnx jn f ^ r J u n À ^ 

Mirella Sampaio Gradvohl 

Conselho Fiscal 

iou^Lo • 4 
^<1^CUM/^ 

Ivaniza Gomes Lopes 

Conselho Fiscal 



EXCELENTÍSSIMO SENHOR PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA 
LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ. 

Dr Roberto Cláudio Rodrigues Bezerra. 

A Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME, entidade civil 
sem fins lucrativo, inscrita com CNPJ 07.857 608/0001-86 vem, mui respeitosamente, 
requerer a Vossa Excelência que se digne declará-la de utilidade pública estadual, 
conforme preceitua o § 2o do artigo 2° da Lei Estadual N 0 12.554, de 27 de dezembro de 
1995 e publicada no Diário Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996 

Pelo que peço Deferimento. 

Fortaleza 28 de Fevereiro de 20 

mr<cv U&utg. fioytx^ 

Fátima lelda Oliveira Braga 

Presidente ABRAME 

X K A , ' ^ 
/ / 

Adauto Ferreira Lopes 

Conselho Fiscal 

^ I H J J I O . ^ 

Mirella Sampaio Gradvohl 

j fU 

Conselho Fiscal 

ClUuVffir- 4n\o^O 
Ivaniza Gomes Lopes 

Conselho Fiscal 



GOVERNO DO ESTADO DO CEARA SECRETARIA DA FAZENDA https .//www. se faz. ce.gov br/conieni/aphcacao/imeiTCt/servicos_onli 

GOVERNO DO 
ESTADO DO CEARÁ 

Procuradoria Geral do Estado 

^SSEAj^ 

T Fls N° y 

|_J1S 3 

^ ^ yo 

Certidão Negativa de Débitos Estaduais 
N 0 201100692201 

Emitida para os efeitos da Instrução Normativa N 0 13 de 02/03/2001 

IDENTIFICAÇÃO DO(A) REQUERENTE 

Inscrição Estadual: 
* * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * 

CNPJ / CPF: 

07.857.608/0001-86 

RAZÃO SOCIAL: 

* * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * * 

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

EMITIDA VIA INTERNET EM 10/02/11 ÀS 19:50:39 
VÁLIDA ATÉ 11/04/2011 

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

Ide l 10/02/2011 20-56 
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ESTADO DO CEARA 
SECRETARIA DA EDUCAÇÃO BÁSICA 
ASSESSORIA JURÍDICA ^ Fto-W W 

- CONVÉNIO ND 295/2006 
PROC. 06093127-2 

), 

:oEC. DA EDUCAÇÀO BASICM 
ASSESSORIA JURÍDICA 

0.0.E.-gg/Oe/£CX)^ 

fLs.toi?o -—7—' 

'. '• -
' Encaneeadoía) 

ACORDO DE INTENÇÕES QUE ENTRE Sl 

CELEBRAM, DE UM LADO, O ESTADO DO 

CEARÁ, ATRAVÉS DA SECRETARIA DA 

EDUCAÇÃO BÁSICA E DO OUTRO LADO A 

ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA 

ESPINHAL - ABRAME, PARA O FIM QUE NELE SE 

DECLARA. 

O ESTADO DO CEARÁ, através da SECRETARIA DA EDUCAÇÃO BÁSICA DO 

ESTADO, com sede em Fortaleza - CE, CNPJ sob n0 07.954.514/0001-25, neste ato 

representado por seu titular Dr. LUIS EDUARDO DE MENEZES UMA, brasileiro, 

inscrito no CPF sob o n0 213.555.843-53, RG 1327308-SSP/CE, residente e domiciliado 

em Fortaleza/CE, á Rua Catão Mamede, 218 - Apartamento 102 - Bairro: Aldeota, 

Secretário da Educação Básica, doravante denominada simplesmente SEDUC e a 

ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME, doravante 

"denominada ABRAME, inscrita no CNPJ sob n0 07857608/0001-86, situada a Rua 

Nunes Valente, n 0 136 - apto 401 - Bairro: Meireles, no município de Fortaleza/CE, 

neste ato representada por sua Presidente a Sra. FÁTIMA lELDA OLIVEIRA BRAGA, 

RG N 0 97002611280-SSP/CE-2a via, CPF n 0 379.64C.953-20,, resolvem firmar o 

' presente Convénio, em conformidade com a Lei n 0 8.666/93 e suas alterações, art. 4 o, 

'. inciso lll, Lei n 0 9394/96 - LDB e mediante as condições e Cláusulas seguintes: 

r 

• CLÁUSULA PRIMEIRA - DO OBJETO 

O presente Convénio tem como objetivo garantir o processo de alfabetização das 

; crianças. Jovens e adultos Portadores de Atrofia Espinhal Progressiva, possibilitando o 

. acompanhamento pedagógico especializado que favoreça* a manutenção do vinculo 

com a escola, através de um currículo flexibilizado e/ou adaptado .mediante as 

condições estabelecidas no Projeto especialmente elaborado para este fim, que passa a 

fazer parte integrante deste termo. ' 

í̂ n 
^ ^ o ^ s = G e . - ^ y ^ 

1 
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ESTADO D© CEARA 
S E C R E T A R I A D A E D U C A Ç Ã O B Á S I C A 

ASSESSORIA JURÍDICA 

CLÁUSULA SEGUNDA - DAS OBRIGAÇÕES 

1. DA SEDUC/CREDE: 

a) Lotar na Entidade 01 (um) professor itinerante e 05 (cinSqg .pgW&fores 

alfabetizadores, cqm carga horária de 200 h/a, para realizar trabalho pedagógico, 

assegurando o atendimento hospitalar e/ou domiciliar a 12(doze) portadores de Atrofia 

Espinhal Progressiva com especificações adequadas, perfazendo um total de 1.200 

horas; 

b) proceder e encaminhar, através do CREDE, a indicação de 12 (doze) alunos 

Portadores de Atrofia Espinhal Progressiva , que preencherão as vagas conveniadas, 

com base nos critérios estabelecidos no Anexo, parte integrante deste termo; 

c) fazer o acompanhamento através do CREDE, com visitas e reuniões ; 

d) analisar e aprovar relatório semestral expedido pela Entidade; 

e) oferecer, vagas quando da realização de cursos, treinamentos, seminários, 

congressos no âmbito do Estado; 

f) acompanhar as atividades de execução, avaliando os seus resultados e reflexos; 

g) orientar, supervisionar, e cooperar com a implantação das ações objeto deste 

convénio; 

2. DA ENTIDADE: 

a) colocar à disposição SEDUC/CREDE, as vagas disponíveis da Entidade para 

. atendimento dos alunos Portadores de Atrofia Espinhal Progressiva; 

b) cumprir as normas e diretrizes técnico-pedagógicas e administrativas, segundo o 

, Estatuto do Magistério, salvo aquelas específicas da própria Entidade; 

/c) oferecer, aos alunos indicados pela Entidade, educação Infantil e Fundamental; 

d) remeter, mensalmente, ao CREDE 21, a frequência úos professores, bem como as 

alterações decorrentes de transferência ou evasão dos alunos beneficiados pelo 

Convénio; i-

e) facultar às pessoas credenciadas pelo CREDE, acesso ao material informativo que 

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

outros); ^ 

?ESYsmmHgaz 



ESTADO DO CEARA 
SECRETARIA DA EDUCAÇÃO BÁSICA 
ASSESSORIA JURÍDICA 

: f) apresentar condições satisfatórias de funcionamento conforme exigências do 

K Conselho Estádual de Educação e do Órgão de Vigilância Sanitária da Secretaria de 

Saúde; 

g) apresentar à SEDUC/CREDE, relatório semestral, contendo informações sobre as 

atividades realizadas; 

h) prestar assessoramento à SEDUC/CREDE, quando solicitado através da prestação 

de serviços nas áre ss de triagem e diagnóstico de alunos • 

i) Promover ações assegurando a entrada dos pacientes portadores de Atrofia 

Espinhal Progressiva colocação no mercado de trabalho, em condições de igualdade e 

de respeito às diferenças; 

j) ofertar vagas aos alunos portadores de Atrofia Espinhal Progressiva na escola 

pública, nas atividades sociais, desportivas e culturais da Entidade; 

k) colocar à disposição da SEDUC/CREDE , ambiente físico necessário ao 

desenvolvimento de programas especiais nas áreas de portadores de Atrofia Espinhai 

Progressiva; 

I) garantir vagas para atender a equipe de educação especial da SEDUC/CREDE, 

nos eventos que a Entidade realizar; 

m) Capacitar e lotar 05 (cinco) professores alfabetizadores, para garantir o processo 

ensino-aprendizagem dos portadores de Atrofia Espinhal Progressiva; 

- n) Fortalecer o elo entre paciente/escola e escola/paciente; 

CLÁUSULA TERCEIRA - DO PRAZO -

O presente Convénio terá duração de 02(dois) anos, vigorando a partir da assinatura, 

> • 
p£/podendo ser alterado de comum acordo mediante termo aditivo. 
Xí: 
'Â^t 

^CLÁUSULA QUARTA - DA SUBSTITUIÇÃO 

C 
L- -,:;v/. As vagas de professores decorrentes de transferência e/ou aposentadoria poderão ser 

'V-'-: preenchidas em caso de necessidade, quando detidamente autorizadas pela 

* j v SEDUC/CREDE e confirmada a disponibilidade de docente no quadro de magistério da 

SEDUC. 

CLÁUSULA QUINTA - DAS PENALIDADES 

Na hipótese do não cumprimento das Cláusulas deste Termo, serão aplicadas as 

ilC/" penalidades previstas no art. 86, da Lei n0 8.666/93 e alterações. 

^ ^ ^ ^ 



* *l ^ ESTADO DO CEARÁ 
SECRETARIA DA EDUCAÇÃO BÁSICA 
ASSESSORIA JURÍDICA 

CLÁUSULA SEXTA - DA DENUNCIA 

O presente convénio será rescindido de pleno direito: 

a) pela não observância de qualquer uma de suas cláusulas; 

b) pela interveniência de norma legal que o torne inexequível; 

c) quando apurada a duplicidade de benefícios; 

d) a qualquer tempo, por mútuo acordo entre as partes convenentes ou por 

iniciativa de uma delas mediante comunicação escrita, com antecedência mínima de 

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

CLÁUSULA SÉTIMA - DO FORO 

Fica eleito o foro de Fortaleza para dirimir litígios oriundos deste convénio. E por 

estarem de acordo, os partícipes assinam o presente instrumento em 03(três) vias, de 

igual teor e forma, para que produza entre si os efeitos legais, na presença de duas 

testemunhas que também o subscrevem. 

ortaleza , A de t^ob-TQ de 200£ 

M I S EDUAR0O DE MENEZES LIMA 

SECRETÁRIO DA EDUCAÇÃO BÁSICA 

& ' i/tuvcv {<kow&-
FATIMA lELDA OLIVEIRA BRAGA 

PRESIDENTE DA ENTIDADE 

TESTEMUNHAS: 1 

' -aa tTgmnmz' 



HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN 
Secretaria da Saúde do Estado do Ceará HospItalMlnfantil 

Albert gJSabin 
SttrtUrti di Siudi do Curi 

D E C L A R A Ç Ã O 

DECLARAMOS para fins de prova junto à Assembléia Legislativa do Estdo do 
Ceará, que a Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal -ABRAME , realiza 
um trabalho social de forma voluntária em parceria com o Hospital Infantil Albert 
Sabin - HIAS, junto ao Programa de Assistência Ventilatória Domiciliar - PAVD, 
instituido através da Portaria n0 1790/2007 do Sr. Secretário da Saúde do Estado do 
Ceará, em 27/09/2007. 

Em parceria com a ABRAME, o Estado consegue manter 22 crianças em internação 
domiciliar, e assim, além, de oferecermos qualidade de vida ás crianças e 
adolescentes portadores de doenças graves e crónicas, ainda conseguimos otimizar 
leitos de UTI Pediátrica. 

Fortaleza, 24 de fevereiro de 2011. 

LpítÃ! \^^J-
DR. FRANCISCO WALTER FROTA DE PAIVA 
DIRETOR GERAL DO HIAS 

<̂ oaŷ  QíW_̂  
Dra. JOANA ANGÉLICA PAIVA 
DIRETORA MÉDICA DO HIAS 

; 

MACIEL 

Rua, Tertuliano Sales, 544 - Bairro Vila União - CEP 60.410-790 - Fortaleza - Ceará 
Telefone: 0xx85 -31014200 - FAX: 0xx85-31014196 

Site: www.hias.ce.gov.br - Email: hiasfg)hias.ce.gov.br 



Certidão Intemet http./Avww.receita.fazenda.gov br/Aplicações/ATSPO/Certídao/Ca 

Receita Federai 

3, CERTIDÃO CONJUNTA 

MINISTÉRIO OA FAZENDA 
Procuradoria-Geral da Fazenda Nacional 
Secretaria da Receita Federal do Brasil 

CERTIDÃO CONJUNTA NEGATIVA 
DE DÉBITOS RELATIVOS AOS TRIBUTOS FEDERAIS E À DÍVIDA ATIVA DA UNIÃO 

Nome: ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME 
CNPJ: 07.857.608/0001-86 

Ressalvado o direito de a Fazenda Nacional cobrar e inscrever quaisquer dívidas de responsabilidade 
do sujeito passivo aama identificado que vierem a ser apuradas, é certificado que não constam 
pendências em seu nome, relativas a tnbutos administrados pela Secretána da Receita Federal do 
Brasil (RFB) e a inscrições em Divida Ativa da Umão junto à Procuradona-Geral da Fazenda Nacional 
(PGFN) 

Esta certidão, emitida em nome da matnz e válida para todas as suas filiais, refere-se exclusivamente 
à situação do sujeito passivo no âmbito da RFB e da PGFN, não abrangendo as contnbuições 
previdenciárias e as contnbuções devidas, por lei, a terceiros, inclusive as inscritas em Divida Ativa 
do Instituto Nacional do Seguro Soaal (INSS), objeto de certidão especifica 

A aceitação desta certidão está condicionada â venficação de sua a uie mi a da de na Internet, nos 
endereços <http //www receita fazenda.gov.br> ou <http //www pgfn fazenda.gov br> 

Certidão emitida com base na Portana Conjunta PGFN/RFB n° 3, de 02/05/2007 
Emitida às 20.59 33 do dia 10/02/2011 <hora e data de Brasi lia >. 
Válida até 09/06/2011 

Código de controle da certidão 55FB.1EB3.D490.32E3 

Certidão emitida gratuitamente 
Atenção qualquer rasura ou emenda invalidará este documento 

Nova Consulta I Prtparw piglnt 
| para Imprtfsfo 
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Cemdao Negativa de Debito hnp.//www010 daiaprev gov br/CWS/BIN/cws_inv2 asp?COMS_BI 

MINISTÉRIO DA FAZENDA 
Secretaria da Receita Federal do Brasil 

CERTIDÃO NEGATIVA 
DE DÉBITOS RELATIVOS ÀS CONTRIBUIÇÕES PREVIDENCIÁRIAS E 

ÀS DE TERCEIROS 

1^ 199692011-05001050 
Nome: ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA ESPINHAL -
ABRAME 
CNPJ: 07.857.608/0001-86 

Ressalvado o direito de a Fazenda Nacional cobrar e inscrever quaisquer 
dívidas de responsabilidade do sujeito passiw acima identificado que 
vierem a ser apuradas, é certificado que não constam pendências em 
seu nome relativas a contribuições administradas pela Secretána da 
Receita Federal do Brasil (RFB) e a inscrições em Dívida Ativa da União 
(DAU) 

Esta certidão, emitida em nome da matriz e válida para todas as suas 
filiais, refere-se exclusivamente às contribuições previdenciárias e às 
contribuições devidas, por lei, a terceiros, inclusive às inscritas em DAU, 
não abrangendo os demais tributos administrados pela RFB e as demais 
inscrições em DAU, administradas pela Procuradoria-Geral da Fazenda 
Nacional (PGFN), objeto de Certidão Conjunta PGFN/RFB. 

Esta certidão é valida para as finalidades previstas no art 47 da Lei n° 
8,212 de 24 dejulho de 1991, exceto para: 

- aserbaçâo de obra de construção civil no Regrstro de Imóveis; 
- redução de capital social, transferência de controle de cotas de 
sociedade limitada e cisão parcial ou transformação de entidade ou de 
sociedade sociedade empresária simples; 
- baixa de firma indhidual ou de empresário, conforme definido pelo 
arl.931 da Lei rf 10.406, de 10 de Janeiro de 2002 - Código Civil, 
extinção de entidade ou sociedade empresária ou simples. 

A aceitação desta certidão está condicionada à finalidade para a qual foi 
emitida e à verificação de sua autenticidade na Internet, no endereço 
<http://www.receita.fazenda gov br>. 

Certidão emitida com base na Portaria Cor̂ unta PGFN/RFB rf 01, de 20 
de janeiro de 2010. 

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

Certidão emitida gratuitamente. 

Atenção:quaIquer rasura ou emenda invalidará este documento. 
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DIÁRIO OFICIAL DO ESTADO SÉRIE 2 ANOX N0I93 FORTALEZA, 10 DE OUTUBRO DE 2007 

nova redaçflo dndu pelo art 12 da Lei n*l I 745. dc 30 de outubro dc 
1990 c an 106 da Lei n*9 826. dc 14 dc maio dc 1974. que a servidora 
MARIA VALDENORA PEREIRA SIQUEIRA, que exerce a função de 
Orientador dc Saúde e Sancamemo, Grupo Ocupacional Auvidade* 
Auxiliares dc Saúde - SES. rcfcrincin 09. matricula n"700273-l-3. lotada 
nesta Secreiana com exercício funciona! no Luborutóno Central faz jus 
h LICENÇA ESPECIAL, de 3 (tres) meses, referente ao quinquCmo 
26 07 90 o 25 07 95. SECRETRIA DA SAÚDE DO ESTADO DO 
CEARÁ, cm Fonaieza. 25 dc setembro dc 2007 

Joflo Ananias Vasconcelos Neto 
SECRETÁRIO DA SAÚDE 

Rcgistrc-se e publiquc-sc 

* * * * * * * * * 

PORTARIA N'1707/2007 - O SECRETÁRIO DA SAÚDE DO ESTADO 
DO CEARÁ, no uso de suas atnbuições legais e tendo em visin o que 
consta do processo n"06495704.7 do SPU • Sistema de Protocolo Umco, 
RESOLVE DECLARAR, nos ternios do ons 80. inciso VI I . e 105 com a 
nova redaçflo dada pelo art 12 do Lei nB11.745. de 30 de outubro dc 
1990 e nn 106 do Lei •"9.826. de 14 de moio de 1974. que o servidor 
JOSÉ AIRTON GONÇALVES SIEBRA. ocupante do cargo de Médico. 
Grupo Ocupacional Serviços Especializdos de Saúde • SES, Classe I 
referência 07. matrícula n'104090-1-2, lotado nesio Secretaria com 
exercício funcional no Hospital Geral Dr César Cais de Oliveira faz jus 
& LICENÇA ESPECIAL, de 3 (três) mese*, referente ao quinquénio 
08 07 92 o 07.07 97. SECRETARIA DA SAÚDE DO ESTADO DO 
CEARÁ, em Fortaleza, 25 dc setembro de 2007 

Joio Ananias Vasconcelos Neto 
SECRETÁRIO DA SAÚDE 

Registre-se e publique-se. 

* * * * * * * * * 

PORTARIA VI708/2007 - O SECRETÁRIO DA SAUDE DO ESTADO 
DO CEARÁ, no uso de suas atnbuições legais c tendo cm vista o que 
consta do processo na07059O47-S do SPU - Sistema do Protocolo Único. 
RESOLVE DECLARAR, nos tennos do nrts 80, inciso VI I , c 105 com o 
nova redaçflo dada pelo ari.12 dn Lei n"l 1.745, dc 30 de outubro dc 
1990 c on 106 da Lei •'9.826, dc 14 dc maio dc 1974. que a servidora 
MARIA FÁTIMA BRAGA DK SOUAA, ocupante do cargo de Médico, 
Grupo Ocupacional Serviços Especializados de Saúde • SES. Classe I 
referência 08. matricula n o009211-1-4, lotado nesía Secretaria a 
Dispowçflo foz jus à LICENÇA ESPECIAL, de 3 (três) meses, referente 
no quinquénio 30 09 87 a 29 09 92 SECRETARIA DA SAUDE DO 
ESTADO DO CEARA, em Fortaleza, 25 de setembro dc 2007 

Joflo Ananias Vasconcelos Neto 
SECRETÁRIO DA SAÚDE 

Registre-se c publique-se 

* * * * * * * * * 

PORTARIA N'l790/100? 
INSTITUI O PROGRAMA DE ASSIS­
TÊNCIA VENTILATÓRIA DOM ICI-
LIAR-PAVD DO HOSPITAL INFAN­
TIL ALBERT SABIN E DÁ OUTRAS 
PROVIDÊNCIAS. 

CONSIDERANDO que o numero dc pacientes pediátncos dependentes 
dc suporte ventilotórto vem aumentando de maneiro relevante nas 
uin mas décadas. CONSIDERANDO a existência de pacientes portadores 
dc doenças crónicos internados cm Unidade dc Terapia Intensiva (UTI) 
pediátrica dcpcndcnlcs dc ventilação mecânica. CONSIDERANDO a 
carência dc leitos dc UTI Pediátnco no Estado c a necessidade de otimizar 
os já existentes. CONSIDERANDO que o mtcmaçflo domiciliar melhora 
o qualidade de vida dos pacientes, reforça o vinculo familiar, humanizando, 
assim, a assistência prestada, CONSIDERANDO que a mtcmaçflo 
domiciliar reduz custos do Sistema Umco dc Saúde, sem supnmir terapias 
antenormente prestados. Considerando, ainda, a Resoluçflo do Conselho 
Federal de Medicina (CFM) n*1 668/2003 que traça os pnncípios éticos 
a serem seguidos pelos médicos enquanto atores dessa peculiar forma dc 
tratar pacientes. Por fim, considerando a necessidade dc regulamentar o 
Programa dc Assistência Vcnlilalóna Domiciliar (PAVD) do Hospnal 
Infantil Albert Sabin (HIAS). a Secretána do Saúde (SESA) resolve editar 
os seguintes normas 

An. I " - As equipes técnicos que prcstartlo assistência aos pacientes 
do PAVD deverflo ser formados por profissionais cm exercício funcional 
no HIAS. constiluindo-sc, minimomentc, por médicos pediatras gerais, 
enfermeiros, fisioterapeutas, assistentes sociais, nutncionistas, psicólogos 
e auxiliares de enfermagem Outros profissionais poderflo prestar assistência 
aos pacientes, a depender da necessidade dc coda caso 

Ari.2° - O PAVD deverá ier um coordenador médico, 
coordenador técnico, sendo esse úlumo profissional de nivel sup 
quolquer área que mue no PAVD. ambos serio subordinados à I f l o r i a 
Médico c Técnica do HIAS 0 _ 

Art 3 a - Deveró ser garantido pelo hospital todos os mWjjais 
médico-hospiiolares e medicamentos necessários para a contmu 
do tratamento dos pacientes de acordo com o estabelecido nos Pratocd 
do PAVD. 

§ l ° - O hospital deverá viabilizar os recursos tecnológicos 
necessários, respirador portátil, oximetro de pulso, aspirador ou qualquer 
outro equipamento que a equipe julgue importante á continuidade do 
traiomcnto do paciente no domicilio Além disso, deve existir um plano 
de contingência para solucionar passivos panes nos equipamentos 

§2"- Dietas artesanais (caseiras) serflo de responsabilidade da 
familia Caso o paciente necessite de fórmulas dietéticas especiais, estas 
deverílo ser viabilizadas pelo hospital. 

Art 4 0 -O domicilio deverá conter um cómodo exclusivo para 
o paciente, com piso e paredes de revestimento lo vá vel. mstalaçfio 
hidráulico adequada (pia para lavagem das mflos) e climatização 

Art 5 * - A assistência prestada aos pacientes deve ser baseada 
em protocolos clínicos pré-estabelecidos sob a responsabilidade da Equipe 
Técnico do PAVD 

§1- A admissflo de pacientes no PAVD só será efetivada sc o 
mesmo preencher os cnténos definidos nos protocolos clínicos 

§2" - A assistência tera mtcio ainda dentro do ambiente hospitalar, 
com o paciente sendo internado na UPE (Unidade de Pacientes Especiais), 
onde os cuidadores serflo capacitados para o atendimento domiciliar A 
permanência do paciente nessa Unidade de transição c indispensável 
para a ida do mesmo ao domicílio 

§3*- O numero dc visitas domiciliares de cada membro da equipe 
deverá ocorrer de acordo com o quadro clinico dc cada paciente, sendo 
que médico, enfermeiro e fisioierapeuta deverflo realizar no mínimo 
uma visita por semana Aquele que. por questóes clinicas, necessitar de 
um número maior que três visitas médicas por semana, deverá ser rc-
hospitalizado 

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

§5 " - A re-hospitalizaçflo deverá ser indicada exclusivamente 
pelo médico, que deveri baseá-la nos protocolos do PAVD. 

§6* - O atendimento dos intercorrénctos clinicas no domicilio 
sflo dc responsabilidade do médico assistente/Coordenação médico do 
PAVD 

§7 "• Cada paciente deve ter um prontuáno medico especifico 
para os registros no PAVD 

An.6" - Quando houver necessidode dc remoçflo do paciente 
para o hospital, o transporte deverá ser realizado em UTI móvel, 
providenciada pelo HIAS 

An 7* - Deverto ser enados um Regimento Interno e Normas 
Operacionais Padrflo do PAVD 

§1" - O Regimento Interno do PAVD deverá ser homologado 
pelo Conselho Regional de Medicina (CREMEC) . 

Art 8° - O PAVD devera ser financiado pela fomes (00) Tesouro 
do Eslado e (91) Outros recursos pertencentes ao HIAS 

Art 9* - Esta portana entra em vigor na data de sua pubiicaçflo 
SECRETARIA DA SAÚDE DO ESTADO DO CEARÁ, em Fortaleza, 
em 27 de setembro de 2007 

Joflo Ananias Vasconcelos Neto 
SECRETÁRIO DA SAÚDE 

* * * * * * * * * 

PORTARIA N*!800/2007 - O SECRETÁRIO DA SAÚDE DO ESTADO 
DO CEARA, no uso de suas atnbuiçóes legais e tendo em vista o que 
consto do processo ^07269493-9 do Sistema dc Protocolo ÚNnico -
SPU. RESOLVE DECLARAR, nos termos do ans 80, inciso V i l , c 105 
com o nova redaçfio dada pelo nrt 12 da Lei n c l 1 745, de 30 dc outubro 
dc 1990 c an 106 da Lei n°9 826. de 14 de maio dc 1974, que a servidora 
ANA C L A U D I A COSTA REGO MOTA. que exerce a funçflo de 
Enfermeiro. Grupo Ocupacional Serviços Especializados de Soúde - SES. 
Classe I referência 06, matncuía nu404974-l-2, lotada nesta Secretaria 
com exercício funcional no Núcleo dc Vigilflncia Epidemiológica foz jus 
fl LICENÇA ESPECIAL, de 3 (três) meses, rcfcrcnlc ao quinquénio 
26 07 90 o 25 07 95 SECRETARIA DA SAUDE DO ESTADO DO 
CEARÁ, em Fortaleza. 28 dc setembro dc 2007 

Joflo Ananias Vasconcelos Nelo 
SECRETÁRIO DA SAÚDE 

Registre-se c publiquc-se 

* * * * * * * * * 
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RELATÓRIO DE SERVIÇOS PRESTADOS A 

COLETIVIDADE. 

ANO 2010 



. * 

Quem Somos Uma associação civil sem fins lucrativos que atua na area da 
saúde, assistência social, e educação A direção da ABRAME trabalha de 
forma voluntária. 
Visão: Promover a vida com justiça, dignidade e ética, priorizando 
os portadores de amiotrofia espinhal, em situação de risco, através de serviços 
e ações transformadoras, tendo como principio básico, à. 
AUTONOMIA.TRANSPARÊNCIA, PARTICIPAÇÃO. 
Missão Acompanhar e participar da criação e implementações de leis que 
disponham sobre melhoria da qualidade de vida dos portadores de doenças 
neuromusculares. 

Projetos Desenvolvidos: 

• UTI em Casa/Internação Domiciliar. 
• Cuidando de você que cuida. 
• Projeto Professor Itinerante. 
• Projeto Energia Solidária. 
• Cuidadores Itinerantes. 
• Doações 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 síndrome, 
oferecer tratamentos, suporte ventilatório, internação domiciliar e qualidade de 
vida aos portadores, como também, investir em pesquisas Só em fevereiro de 
2006 foi registrada no 3° registro de títulos de documentos de fortaleza, sob o 
n0291611. 

Desde 2006, a ABRAME atua no estado do ceará, com sede na cidade de 
Fortaleza, tendo como presidente, a Sra. Fátima Braga, comerciante, e mãe de 
uma criança de nove anos, portador de amiotrofia espinhal, tipo I, a forma mais 
severa da doença Como vice presidente, Bárbara Valões , psicóloga, 
paraplégica por conta de uma lesão medular.e como diretora financeira, 
a Sra. Rafaela Pinto, empresária e mãe de uma criança portadora de amiotrofia 
espinhal do tipo II. 

Em 2006 foi criado um programa de assistência ventilatória domiciliar, que 
visa, oferecer suporte ventilatório as crianças e adolescentes em internação 



domiciliar, tendo como parceiros a Secretaria de saúde do estado do ceará, o 
Hospital Infantil Albert Sabin, e como coordenadora do programa, a pediatra, 
Dra. Cristiane Rodngues. 

O Programa de assistência ventilatória domiciliar oferece: 

• 1 Visitas semanal de Médica Pediatra; 
• 3 Visitas semanais de Enfermeira, 
• 3 Visitas semanais de fisioterapeuta; 
• 1 Visita mensal de nutricionista; 
• Especialidades médicas se necessáno; 
• Serviço Soaal, 
• Materiais médico hospitalares e medicamentos, 

regulamentação do SUS e a disponibilidade do Hospital; 
• Médico Ortopedista; 
• Cirurgião Pediátrico; 

conforme a 

A ABRAME em parceria com a secretaria de educação do estado oferecem 
alfabetização em domicilio as crianças e adolescentes que fazem uso de 
ventilação mecânica e não tem como ir à escola. Os professores são cedidos 
pela SEDUC, e vão às residências das crianças cinco vezes por semana. No 
ano de 2010 conseguimos atender 19 alunos. 

Disponibilizamos mensalmente fraldas, leites NAN 2, leite ninho integral, 
eventualmente, também, oferecemos cestas básicas, e na falta de materiais 
hospitalares e medicamentos pelo SUS, a abrame por meio de doações faz a 
intermediação para que não falte o medicamento e material a 
criança/adolescente 

Parceiros: 

múmmhrtm mm rmcmrtm m 
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À Assembleia Legislativa d o Estado do Ceará 

Excelentíssimo Presidente Doutor Roberto Cláudio 

Atestado de Idoneidade Moral dos membros da diretoria atual 

da Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME. 

Atesto para os devidos fins de direito que as pessoas abaixo relacionadas são 
componentes da atual diretoria da Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal com 
sede em Fortaleza na Rua Nunes Valente, 136, cidade de Fortaleza, Estado do Ceará. 
Inscrita no CNPJ 07. 857.608/0001-86, registrada como pessoa jurídica sob o n 0 

291611, no 30Cartórío de Títulos e Documentos desta cidade, tratando-se de pessoas 
honestas, de boa índole e que gozam de bom conceito na sociedade, não havendo 
nada que desabone a conduta dos mesmos, até a presente data. 

Presidente: Fátima lelda Oliveira Braga 
Endereço. Rua Nunes Valente, 136, apt0 401 telefone: 8666.2595 
RG:97002611280 CPF 379.648.953-20Profissão Comerciante 

Vice Presidente- Bárbara Valões de Oliveira 
Endereço: Rua Monsenhor Dantas, 1937 
RG: 99010226264 CPF 910.652.243-20 Profissão Bancária e Psicóloga 

1° Secretário Miguelina Braga Rebouças. 
Endereço Rua Nunes Valente, 136, apt0 401 CPF 671.586.253-20 
Profissão Comerciante 

2° Secretário Ana Claudia Vitor de Araujo 
Endereço Rua Umarizeiras, n01679 
CPF 040.106.733-54 Profissão Vendedora Autónoma 

1° Financeiro Rafaela Machado Pinto 
Endereço Rua José da Costa Neto, n0110 
CPF 321.185.703-68 Profissão Empresária 

2° Financeiro Ricilery de Sousa Silva 
Endereço Rua Tabelião José Matias de Brito, n 0 831, Caucaia 
CPF 882.873.863-49 Profissão Técnica de Enfermagem 



f . * 

Conselho Fiscal 

Titulares: 

Ivaniza Gomes Lopes, brasileira, casada, do lar, residente e domiciliada nesta 
capital, à 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 Ceará, residente à Rua Américo Barreira, 4800, bloco G, apt- 401, RG: 
315275, CPF: 002.035.133-04. 

Mirella Sampaio Gradvohl, brasileira, solteira, residente á Rua Carolina 
Sucupira, 1478, apt9 802, Bairro Aldeota, RG: 92009014472, CPF: 749.039.263-20. 

Conselho Fiscal - Suplentes: 

Elson Renan da Silva Brandão: Rua Oliveira Sobrinho, ne 2528, casa 117 

CPF: 038.586.213-07 

Maria Leirice de Almeida Lima: Av: Francisco Sá, n? 2410, apt5 203 

CPF: 123.185. 583-53 

Francisca Elmacy Silva: Rua Nunes Valente, 9 136, a pte 401, Bairro Meireles 

CPF: 197.498.668-35 

Pelo que atesto e dou FÉ, 

Fortaleza 23 de Fevereiro de 2011. 
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Relação de documentos entregues a assembleia legislativa 

do estado do Ceará com pedido de Utilidade Pública. 

Att Daniel Sampaio 

1. Folder ABRAME; 

2. Cartilha ABRAME; 
3. Oíício para o Deputado Robeito Cláudio; 

4. Atestado de Funcionamento da ABRAME; 
5. Atestado de idoneidade moral da diretoria. da ABRAME; 

6. Oficio sobre as atividades da ONG, c balanço dos últimos seis meses 
da associação; 

7. Declaração da direção do Hospital Infantil Albert Sabin, atestando a 
parceria com a ABRAME; 

8. Cópia do diário oficial oficializando a portaria n- 1790/2007 que 
atesta o programa de internação domiciliar; 

9. Cópia do convénio da secretaria dc educação do estado e ABRAME 
atestando o projeto de alfabetização domiciliar, 

10. CNPJ ABRAME; 

11 .Certidão negativa de débitos relativos ás contribuições previdenciárias; 
12. Certificado de regularidade do FGTS; 
13. Certidão negativa de débitos relativos federais e a dívida ativa da 

união; 

14. Certidão negativa de débitos estaduais; 
15. Cópia autenticada do RG e CPF da Presidente da ABRAME; 
16. Cópia do estatuto social autenticado da ABRAME. 

^ B i ^ ^ m ^ p ^ ' ^ 
-<% Fátima Braft* 
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Encaminhe-se à Procuradoria. 

Comissão de Justiça, em / 03 /2011 

DEPUTADO SB 
Presiden 
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ASSEMBLEIA 
LEGISLATIVA 

• CEARÁ 

PROJETO DE LEI N". 44/2011 
DEPUTADO (A) PATRÍCIA SABOYA 
EMENTA: Considera de Utilidade Pública Estadual a Associação Brasileira 

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

Encammhe-se ac/Sanhor Coordenador. 

Fortaleza, 23yde março de 2011. 

RENO XÍMENES PONTE 
CURADOR 

Assembleia Legis ativa doBstado do Ceará 
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Reconteço por autenticidade as firmas de: Fátima lelda 
Oliveira Braga J fc». 
FortalezaA! 30 DE MARÇO K 2011. . , 
Op.: 11 Cleiio Batista Ferreira - Éscrwente fetorizadq 
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V Dt.Compensado Valor No.Chq Descrição Saldo 

28/02/10 Saldo Final de Fevereiro 6.100,63 
02/03/10 02/03/10 -500,00 192 Cecília - ref a mês de fevereiro 5.600,63 
04/03/10 04/03/10 -250,00 191 MB Systems - ref a mês de fevereiro 5 350,63 
08/03/10 08/03/10 -1 152,00 193 Vale Transporte - Professoras 4 198,63 
08/03/10 08/03/10 -1.500,00 193 Cuidadoras 2 698,63 
08/03/10 08/03/10 -93,00 193 Crédito Celular 2.605.63 
09/03/10 09/03/10 -18,70 Tarifa Bancária 2.586,93 
12/03/10 16/03/10 -389,79 194 Gasolina 2 197.14 
12/03/10 12/03/10 2.916,50 Coelce 5.113,64 
23/03/10 25/03/10 -250,00 195 MB Systems - ref a mês de março 4.863.64 
23/03/10 29/03/10 -500,00 196 Cecília - ref a mês de março 4.363,64 
25/03/10 25/03/10 -1.500,00 197 CHEQUE N 0 000197.doc 2.863,64 
05/04/10 08/04/10 -2.000,00 198 Cuidadodas 663,6* 
09/04/10 09/04/10 -379.88 199 Gasolina 483,76 
09/04/10 09/04/10 -18,70 Tarifa Bancária 465,06 
15/04/10 15/04/10 3.118,73 Coelce 3.583,79 
23/04/10 26/04/10 -250.00 200 MB System 3.333,79 
04/05/10 05/05/10 -700,00 201 Muttas Abrame Rio 2.633,79 
04/05/10 05/05/10 -1.990,00 202 Cuidadora (Fran 960 Mara 880) + Crédito 150.00 643,79 
10/05/10 10/05/10 -18.70 Tarifa Bancária 625,09 
13/05/10 17/05/10 -434.98 203 Gasolina 190.11 
14/05/10 14/05/10 2 897.74 Coelce 3.087,85 
19/05/10 19/05/10 -250,00 204 MB System 2.837,85 
24/05/10 24/05/10 10 000,00 Pague Menos - Corrida em Fortaleza 12.837,85 
01/06/10 01/06/10 -6.000,00 205 Quarto Duan 6.837,85 
01/06/10 04/06/10 -500,00 206 Cecília 6.337,85 
09/06/10 09/06/10 -18,70 Tarifa Bancária 6.319,15 
16/06/10 16/06/10 -1 000,00 
18/06/10 18/06/10 -2.500,00 207 Prestação contas ABRAME.xIsx 2 819,15 
11/06/10 14/06/10 -439,27 209 Gasolina 2 379,88 
15/06/10 15/06/10 2.793,42 Coelce 5.173,30 
18/06/10 21/06/10 -250,00 210 Mbsystem 4.923.30 
29/06/10 02/07/10 -2.040,00 211 Bene - Nov/09 a Jun/10 2.883,30 
29/06/10 02/07/10 -450,00 212 Bene - Certificado Digital 2.433,30 
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05/07/10 08/07/10 -500,00 213 Cecília 1.933.30 
08/07/10 08/07/10 2 000,00 214 Prestação contas ABRAME.xIsx -66.70 
09/07/10 09/07/10 80,00 Dep. Alessandra Holanda Bezerra 13.30 
14/07/10 14/07/10 2.816,42 Coelce 2.829,72 
14/07/10 19/07/10 -529,36 216 Gasolina 2.300.36 
15/07/10 15/07/10 -18,70 Tarifa Bancária 2.281,66 
26/07/10 27/07/10 -250,00 218 Mbsystem 2 031,66 
28/07/10 28/07/10 -11,50 Tarifa - Sustação de chq 2 020,16 
29/07/10 29/07/10 -500,00 219 Cecília 1.520,16 
30/07/10 05/08/10 -650,00 220 R$ 150 Recife R$ 500,00 Viagem Salvador 870,16 
30/07/10 05/08/10 -2.500,00 221 -1 629,84 
04/08/10 04/08/10 -34,47 Tarifa Bancária + encargo sobre negativo -1 664,31 
06/08/10 06/08/10 1.700,00 Empréstimo Rafaeta p/ cobrir a conta 35,69 
09/08/10 09/08/10 8.000,00 Pague Menos - Corrida em Salvador 8.035,69 
13/08/10 13/08/10 2 816,41 Coelce 10.852,10 
13/08/10 13/08/10 -18,70 Tarifa Bancária 10 833,40 
16/08/10 -425.00 222 Gasolina 10.408,40 
16/08/10 17/08/10 -2.574,14 223 R$ 1700.00 reembolso dep 6/08 + R$ 874,14 passagem Salvador 7.834,26 
16/08/10 18/08/10 -250,00 224 Mbsystem 7.584,26 
18/08/10 20/08/10 -6.000.00 225 Fátima - Quarto Diego 1.584.26 
31/08/10 01/09/10 -500.00 226 Cecília 1.084,26 
03/09/10 08/09/10 -592.51 227 Gasolina 491,75 
03/09/10 03/09/10 -51.46 Tanfas 440,29 
15/09/10 15/09/10 2.828,59 Coelce 3.268,88 
15/09/10 15/09/10 -18.70 Tarifa Bancária 3 250,18 
24/09/10 27/09/10 -250,00 228 MB System 3.000,18 
24/09/10 28/09/10 -1.000,00 229 Cuidadoras (repor dh rafaela) 2.000,18 
28/09/10 28/09/10 -1 479.74 230 Jordantur - Recife 520,44 
29/09/10 29/09/10 -500,00 231 Saque Viagem Recife - repor rafaela 20,44 
30/09/10 04/10/10 -500,00 232 Cecília -479,56 
08/10/10 08/10/10 -697,17 233 Gasolina -1.176,73 
08/10/10 08/10/10 1.300.00 Empréstimo Rafaela - Cobrir saldo 123,27 
15/10/10 15/10/10 2.585,42 Coelce 2.708,69 
15/10/10 15/10/10 5 000,00 Pague Menos - Corrida em Recife 7.708,69 
15/10/10 15/10/10 -18,70 Tarifa 7.689.99 
15/10/10 20/10/10 -1.900.00 234 RS 1600.00 Cuidadoras + R$ 300,00 instalação Diego 5.789,99 
15/10/10 22/10/10 -1.300,00 235 Reembolso Rafaela . . 4.489,99 
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20/10/10 20/10/10 -2.90 
21/10/10 21/10/10 -700,00 236 
21/10/10 22/10/10 -250,00 237 
01/11/10 03/11/10 -500,00 238 
03/11/10 03/11/10 10 000,00 
03/11/10 03/11/10 -33,80 
04/11/10 04/11/10 -12,80 
08/11/10 09/11/10 -2.520.00 239 
08/11/10 09/11/10 -1.005.00 240 
12/11/10 12/11/10 -19,40 
16/11/10 16/11/10 2.608,26 
18/11/10 18/11/10 -586,80 241 

17/11/2010 19/11/10 -292,24 242 
18/11/2010 19/11/10 -800,00 243 
22/11/2010 22/11/10 -2.90 
30/11/2010 01/12/10 -250.00 244 
01/12/2010 02/12/10 -500,00 245 
03/12/2010 06/12/10 -1.550,00 246 
15/12/2010 15/12/10 2.778,79 
15/12/2010 15/12/10 -19.40 
15/12/2010 16/12/10 -250,00 247 
20/12/2010 20/12/10 -700,00 248 
21/12/2010 21/12/10 -276,00 249 
21/12/2010 21/12/10 -2,90 
03/01/2011 4/1/11 -500,00 251 
03/01/2011 5/1/11 -959,10 252 
03/01/2011 5/1/11 -1.269,04 252 
05/01/2011 5/1/11 -1.680,00 253 
05/01/2011 5/1/11 -50,00 253 
13/01/2011 17/1/11 -1.000,00 255 
14/01/2011 14/1/11 -19,40 
14/01/2011 14/1/11 1 866,61 
17/01/2011 17/1/11 10.000,00 
18/01/2011 19/1/11 -287,03 256 
20/01/2011 20/1/11 -2,90 
20/01/2011 20/1/11 -250.00 257 
20/01/2011 27/1/11 -2 500,00 258 

Tanfa 

Pague Menos - Corrida São Paulo 
Tarifa - Saldo devedor 
Tarifa 

Tarifa Bancána 
Coelce 
Hotel Sõo Paulo 

Tarifa 

Coelce 
Tanfa Bancána 

Tanfa 

Tarifa Bancána 
Coelce 
Pague Menos 
Gasolina 
Tanfa Bancána 
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4.487,09 
3 787,09 
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 
11 175,31 
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 
5.144,76 
4.144,76 
4.125,36 
5.991,97 
15.991,97 
15.704,94 
15.702,04 
15.452,04 
12.952,04 
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31/01/2011 
02/02/2011 

-500,00 
-1.640,00 

261 Cecília 
262 Cuidadoras 

12.452,04 
10.812.04 



Cartório Melo Júnior 
ôexto Tabelionato de Notas 
Terceiro Registro de Títulos e Documentos 
e Registro de Pessoas Jurídicas 
de Fortaleza Ceará 



REPUBLICA FEDERATIVA DO BRASIL 
ESTADO DO CEARA 

SEXTO TABELIONATO DE NOTAS DE FORTALEZA 

CERTIDÃO DE REGISTRO CIVIL DE PESSOA JURÍDICA 

O OFICIAL REGISTRADOR DO SEXTO TABELIONATO DE NOTAS DE FORTALEZA 

E OFICIAL FIRMATÁRIO, DO 3o REGISTRO TÍTULOS E DOCUMENTOS E 

PESSOA JURÍDICA DA COMARCA DE FORTALEZA, ESTADO DO CEARÁ, na 

forma da l e i , e usando das suas atribuições legais, CERTIFICA, 

por solicitação verbal da parte interessada, que revendo os 

arquivos deste serviço delegado, verificou constar o lançamento 

do registro do Estatuto Social da ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE 

AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME, onde adquiriu personalidade 

juridica nesta serventia, em 16 de fevereiro de 2006, onde se 

encontra registrada sob o protocolo número 5004733. Sem mais até 

a presente data. Fortaleza, 30 de março dey3011. Emolumentos 

cobrados de R$ 19,52 (dezenove 

centavos). O referido éverdade 

e+ 

«SãõEESF 

Rua Major Facundo, n° 660, centro, 60025-100 
Telefonc(s) (85) 3252-5486 - 3252.4112 (fax). 
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CartóricfMdo Júnior 
ôexLo ThbclionaLo dc Notas 

Terceiro Qegislro de TiUlos e Documentos 
c Pegistro de Pessoas Jurídicas 

de Fortaleza Ceará 

Desde 1973 

Titular: José Evandro de Melo Jr. 
(Substituto: Regnoberto Marques de Melo Jr. 

Rua Major Facundo. 660 - Centro 60025-100 
Telefax: (85) 3231.0492 

English Spokcn 
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ASSEMBLEIA 
LEGISLATIVA 

CEARÁ 

PARECER N0 LO. 0117/11 1 
PROJETO DE LEI N0 44/2011-
AUTORIA: DEPUTADA PATRÍCIA SABOYA 
MATÉRIA: CONSIDERA DE UTILIDADE PÚBLICA 
ESTADUAL A ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE 
AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME, ENTIDADE CIVIL 
SEM FINS LUCRATIVOS. 

PARECER 

Submete-se à apreciação da Procuradoria desta Casa de Leis, com esteio no 

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

técnico quanto à sua constitucionalidade, legalidade, juridicidade e 

regimentalidade, o Projeto de Lei n 0 44/2011, de autoria da Excelentíssima 

Senhora Deputada Patrícia Saboya, que Considera de Utilidade Pública 

Estadual a Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME, 

Entidade Civil sem fins lucrativos. 

DO PROJETO 

Dispõem os artigos da presente propositura: 

"Art 1° É Considerada de Utilidade Pública Estadual a 

Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal - ABRAME, 

entidade civil sem fins lucrativos, CNPJ 07.857.608/0001-86, 

com sede na Rua Nunes Valente, n0136 - Apt. 401 - Meireles 

- CEP 60.125-070, no Município de Fortaleza, Estado do 

Ceará, conforme preceitua o parágrafo. 2 o do artigo 2 o da Lei 

Estadual n 0 12.554, de 27 de dezembro de 1995, publicada no 

Diário Oficial do Estado no dia 06 de fevereiro de 1996. 

Art. 2 o. Esta Lei entrará em vigor na data de sua publicação. 
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LEGISLATIVA 
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PARECER N0 LO. 0117/11 2 
PROJETO DE LEI N* 44/2011 
AUTORIA: DEPUTADA PATRÍCIA SABOYA 
MATÉRIA: CONSIDERA DE UTILIDADE PÚBLICA 
ESTADUAL A ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE 
AMIOTROFIA ESPINHAL - ABRAME, ENTIDADE CIVIL 
SEM FINS LUCRATIVOS. 

Art 3°. Revogam-se as disposições em contrário". 

ASPECTOS LEGAIS 

A Lex Fundamentaiis, em seu bojo, estabelece o seguinte: 

"Art. 18. A organização político-administrativa 

da República Federativa do Brasil compreende 

a Uniâo, os Estados, o Distrito Federal e os 

Municípios, todos autónomos, nos termos desta 

Constituição". 

Dispõe, outrossim, a-Carta Magna Federal, em seu art. 25, § 1o, "in verbis": 

"Art. 25. Os Estados organizám-se e regem-se 

pelas Constituições e leis que adotarem, 

observados os princípios desta Constituição. 

§ 1o. Sâo reservadas aos Estados as 

competências que não lhes sejam vedadas por 

esta Constituição". 

A Constituição do Estado do Ceará, por sua vez, estabelece em seu artigo 14, 

inciso I, "ex w leais": 
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"Art. 14. O Estado do Ceará, pessoa jurídica de 

direito público interno, exerce em seu território 

as competências, que, expifcita ou 

implicitamente, não lhe sejam vedadas pela 

Constituição Federal, observados os seguintes 

princípios: 

I - respeito à Constituição Federal e à unidade 

da Federação" 

DA INICIATIVA DE LEIS 

A iniciativa de leis está prevista no art. 61 da Constituição Federal, e art. 

60, inciso I, da Carta Magna Estadual, in verbis: 

"Art. 60. Cabe a iniciativa de leis: 

/- aos deputados estaduais" 

DO PROCESSO LEGISLATIVO 
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No que concerne a projeto de lei, assim dispõe o art. 58, inciso lll, da 

Carta Magna Estadual, m verbis: i 

"Art. 58. O processo legislativo compreende a 

elaboração de: 

( ) 

/// - leis ordinárias" 

Da mesma forma, estabelecem os artigos 196, inciso II, alínea V , e 206, 

inciso II do Regimento Interno da Assembléia Legislativa do Estado do Ceará 

(Resolução 389 de 11/12/96 - D.O. 12.12.96), respectivamente, abaixo: 

"Art. 196. As proposições constituir-se-âo em: (••••) 
II - projeto: 

(.:.•) 

b) de lei ordinária; 
* * 

(•-•) 
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Art. 206. A Assembléia exerce a sua função 

legisiativa, além da proposta de emenda á 

Constituição Federal e à Constituição Estadual, 

por via de projeto:" 

í ) 

// - de lei ordinária, destinado a regular as 

matérias de competência do Poder legislativo, 

com a sanção do Governador do Estado" 

DAS COMPETÊNCIAS e DA MATÉRIA 

Na Constituição pátria .são enumerados os poderes (competências) da 

União, cabendo aos Estados os poderes remanescentes. Ê bem verdade que 

cabem aos Estados não só as competências que não lhes sejam vedadas, mas 

também as enumeradas em comum com a União e com os Municípios (artigo 

23), assim como a competência exclusiva referida no artigo 25, parágrafos 1 o e 

2 o da Carta Magna Federal. Desta forma, entende-se que os Estados podem 

exercer em seu território as competências que, explícita ou implicitamente, não 

lhe sejam vedadas pela Carta Magna Federal, observando-se certos princípios 
i 

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

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

não atribuídos aos legitimados nos demais incisos do mencionado artigo (Art. 

60, incisos II, lll, IV.V e VI, §2° e suas alíneas) Tampouco trata de matéria 

relacionada à competência privativa do Chefe do Executivo, especificamente as 

elencadas no art. 88, incisos lll e IV, da Constituição Estadual. 

Isto posto, concluímos que não há nada que obste ao Legiferador Estadual a 

iniciativa legislativa sobre a matéria em questão. 

Ademais, o Projeto de Lei em análise encontra esteio jurídico na Constituição • 

Federal, na Constituição do Estado e na lei Estadual n0. 12.554 de 27/12/95, 

que regulamenta a matéria. 

A referida lei dispõe sobre a Concessão de Título de Utilidade Pública à 

Instituição de Natureza Privada. 

Estabelece o art. 1° da lei acima mencionada: 

aArt.10.A concessão de reconhecimento de 

Utilidade Pública às Sociedades Civis, 

Associações com atividade social, recreativa ou 

esportiva, instituições filantrópicas, de pesquisas 

"Art. 1o. A concessão de reconhecimento de 

Utilidade Pública às sociedades civis, associações 

com atividade social, recreativa ou esportiva, 

instituições filantrópicas, de pesquisas cientificas 
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e fins culturais; fundações constituídas no Estado 

do Ceará, poderão ser classificadas de Utilidade 

Pública, obedecendo as normas estabelecidas em 

lei" 

Após exame da documentação acostada, constatamos que a presente 

propositura encontra-se em conformidade com os preceitos da referida lei que 

dispõe acerca da concessão de título de utilidade pública, senão vejamos: 

"Art. 2o. A concessão de utilidade pública far-

se-â através de Lei Estadual, devendo a 

- entidade interessada, com a finalidade de 

instruir a respectiva- proposição legislativa, 

fazer prova de que: 

a) Possui personalidade jurídica própria, 

comprovada pela Certidão de Registro de 

Pessoas Jurídicas, fornecida pelo cartório em 

que se averbou o registro (ver fls. 71); 

b) Permaneceu em efetivo e contínuo 

funcionamento, durante um ano imediatamente 

anterior, com exata observância dos estatutos, 

e cujo atestado deverá ser fornecido pelo 

Fichário Central de Obras Sociais do Ceará -

F.C.O.S.C, da Secretaria do Trabalho e 

Desenvolvimento Social - STDS., ou autoridade 
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competente, quais sejam: Promotor de Justiça, 

Delegado de Policia, Prefeito, Juiz de Direito e 

Pároco da Cidade, que especificará o tempo 

em que a entidade está em plena atividade; 

(ver fls. 24); 

c) Pelos estatutos, legalmente reconhecidos, 

não sâo remunerados, por qualquer forma, os 

cargos de diretoria e conselho fiscal; não 

distribuiu lucros, bonificações ou vantagens a 

dirigentes, mantenedores ou associados, sob 

nenhuma forma ou pretexto (ver fls. 17, §3° 

do art. 32 do Estatuto da Associação); e, em 

caso de dissolução, seu patrimônio, será 

incorporado ao de outro congénere ou ao 

Poder Público (ver fls. 19, § 4° do a/t 32 do 

Estatuto da Associação); 

d) As entidades, mesmo que ainda nâó 

declaradas de utilidade pública, ficam 

obrigadas a tomarem público os relatórios, 

circunstanciados dos serviços que houverem 

prestado à coletividade, no ano anterior à 

formulação do pedido (fls. 58 à 60), 

acompanhados do demonstrativo da receita e 

da despesa realizadas (fls. 66 à 68) no 

período, ainda que nâo teftham sido 
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subvencionadas; e, se subvencionadas, 

apresentarem prestação de contas das. 

subvenções e auxílios do Poder Público 

recebidos no período; 

e) Seus dirigentes e conselheiros fiscais sejam 

portadores de ilibada conduta e idoneidade 

moral comprovadas (ver ffs. 61 e 62); 

§ Io - O Atestado de Funcionamento, exigido 

na alínea "b", deverá ser anexado em original 

(verfl.36); 

§2°-A publicação de que trata a alínea "d" far-

se-à mediante notificação ou afixação dos seus 

relatórios e balancetes em local habitual, de 

fácil acesso ao conhecimento da comunidade 

representada; 

§ 3o - O atestado de idoneidade deverá ser 

fornecido pela Secretaria de Segurança Pública 

- SSP, ou por um Juiz de Direito, ou por um 

Promotor de Justiça, ou por um Pároco." (grifos 

nossos) (ver fls. 61 e 62) 

Desta feita, verifica-se, após o presente estudo, a inexistência de 

quaisquer óbices de natureza legal ou regimental para a concessão do Titulo 
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de Utilidade Pública Estadual a Associação Brasileira de Amiotrofia Espinhal -

ABRAME, entidade civil sem fins lucrativos. 

CONCLUSÃO 

Face ao todo exposto, por estar a propositura em análise em conformidade 

com os ditames constitucionais e legais, bem como de acordo com o que 

determina a Lei n0 12. 554, de 27 de dezembro de 1995, somos peio 

PARECER FAVORÁVEL ao regular trâmite do projeto em tela. 

É o parecer, salvo melhorjuízo. 

CONSULTORIA" TÉCNICO-JURlDICA DA PROCURADORIA DA 

ASSEMBLÉIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ, em Fortaleza, 29 de 

março de 2011. 

Francisco GidfytfflríTFelismino Leite 

Consultor Técnico-Jurídico 

Assessorado por: 

UL 
Jacqueline Quezado Gonçalves 
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De acordo. , 

À consideração do Senhor Procurador. 

Fortaleza, 30 ófiroatecrúB 20Í1. 

Walmir Rosa de Sousa 
Coordenador das Consultorias Técnicas 
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REDAÇÃO FINAL DO PROJETO LEI N 0 44/11 

CONSIDERA DE UTILIDADE PUBUCA ESTADUALA 
ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA 
ESPINHAL - ABRAME. 

A ASSEMBÉIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA 

DECRETA: 

Art. 1° É considerada de Utilidade Pública Estadual a Associação Brasileira de Amiotrofia 
Espinhal - ABRAME, entidade civil sem (íns lucrativos, oom sede na Rua Nunes Valente n0 136 -
Apt 401 - Meireles, no Munidpio de Fortaleza, no Eslado do Ceará. 

Art. 2o Esla Lei entra em vigor na dala de sua publicação 
PAÇO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ, em Fortaleza, 

14 de abril de 2011. 

PRESIDENTE 

RELATOR 
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Lei IWOÔ dô 25 dô abril de 2011. 

ASSEMBLÉIA 
LEGISLATIVA 

CEARA 

AUTÓGRAFO DE LEI NÚMERO VINTE E TRÊS 

CONSIDERA DE UTILIDADE PÚBLICA ESTADUALA 
ASSOCIAÇÃO BRASILEIRA DE AMIOTROFIA 
ESPINHAL-ABRAME. 

A ASSEMBÉIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARA 

DECRETA: 

Art. 1° É considerada de Utilidade Pública Estadual a Associação Brasileira de Amiotrofia 
Espinhal - ABRAME, entidade civil sem fins lucrativos, com sede na Rua Nunes Valente n0 136 -
Apt. 401 - Meireles, no Município de Fortaleza, no Estado do Ceará. 

Art. 2o Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação. 
PAÇO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO CEARÁ, em Fortaleza, 

Ude abril de 2011. 

DEP. ROBERTO CLÁUDIO 
PRESIDENTE 
DEP.DR. SARTO 

0 VICE-PRESIDENTE 
DEP. TIN GOMES 
2.° VICE-PRESIDENTE 
DEP. JOSÉ ALBUQUERQUE 

.0 SECRETÁRIO 
DEP. NETO NUNES 
2.° SECRETÁRIO 
DEP. JOÃO JAIME 
3 o SECRETÁRIO 
DEP TEO MENEZES 
4.° SECRETÁRIO 
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