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OBJETIVO

Despertar a sociedade Brasileira, orgaos
publicos e entidades civis sobre esta
silenciosa e terrivel patologia que tem
ceifado e transformando a vida de
muitos Brasileiros.
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ROTEIRO

- Apresentacao

-Eu e aELA

- Apoio aos pacientes
- Pesquisas

- Conclusao
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Meu nome e Sthanley Abdao, tenho 47
anos, sou militar reformado da
Aeronautica e portador de ELA, com o0s
primeiros sintomas em novembro 2011.
Devido ao dificil diagnostico e, apods
consultar varios profissionais da area
da saude, em janeiro de 2014 ful
diagnosticado com Esclerose Lateral
Amiotrofica.
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APRESENTACAO

-

Sou iIdealizador da  Associacao
Brasileira Lutando Contra ELA, cujo o
atual presidente é o senhor Loredano de
Oliveira Pontes, Delegado da Policia
Federal, aposentado e, tedlogo. Devido a
uma agenda em Canindé — CE nao pode
estar presente a esta AP.



EUEAELA

O dificil diagnostico — O diagnostico de
ELA é muito demorado devido a sua
complexidade, levando em média 10
meses e com i1sso dificulta “um provavel
tratamento’.
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Quando percebi os primeiros sintomas,
em Novembro 2011, comecel a pesquisar
e todas as novidades posteriores que me
eram apresentadas nao eram mais
novidades e, mesmo sabendo da
gravidade daquele possivel diagnostico
eu nao me entreguel.
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EUEAELA

-
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Minha vida mudou completamente apos o
diagnostico. De hiperativo, vaidoso me Vi
aos poucos refem desta sentenca.

Fiquei mal por alguns dias e depois
visualizel mediante aguela nova fase que
tenho que enfrentar o que eu poderia
fazer para aliviar os sofrimentos de
outras pessoas, dai surgia a
ASSOCIACAO BRASILEIRA LUTANDO
CONTRA ELA
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APOIO AOS PACIENTES

Al

Devido a rapida progressao desta
doenca, que leva o paciente a oObito em
media de 2 a 5 anos, apos o diagnostico,
com raras excecoes de uma sobrevida
maior a exemplo o cientista Stfen
Haunkin;, os pacientes desta sentenca
nao podem esperar por acoes
burocraticas, n0s precisamos de apoio
rapido, pois 0 nosso reldgio degenerativo
nao para.
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- Criacao _urgente de uma cartilha ©
apoio _aos pacientes com ELA contend
as __informacdes necessarias, elaborada
por uma equipe multidisciplinar.

@

- Criacao de centros de referencias,
pelo BRASIL, para diagnosticos e
acompanhamento Multidisciplinar e
equipar 0S que ja existem, a
exemplo Brasilia.
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- Recurso especifico, em forma de
beneficio para o paciente de Doenca
do Neuronio Motor

Cientificamente comprovado que O
paciente de ELA bem nutrido tem uma
melhor qualidade de V|da e Mmaior
sobrevida A
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- Malor agilidade nos processos
publicos/administrativos em relacdo a
beneficios, aposentadorias, isencoes
de impostos, ja previstos; acesso a
medicamentos, com agilidade;
aquisicOoes de suporte a vida como
bipapes, cadeira de rodas e etc.




PESQUISAS

- A doenca do_ balde de gelo,
pesquisada em todo o0 mundo,
mundialmente conhecida como ALS,
tem um aliado no Brasil, que faco
guestao de menciona-lo, pois se faz
presente a esta AP que é o Professor
Dr Gerson Chadi, da USP-SP que
nao tem medido esforcos, junto com
sua equipe realizando pesguisas em
prol da cura da ELA.
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PESQUISAS
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- Trabalhos cientificos do Professor
Dr Gerson Chadi e equipe, inéditos
no mundo foram publicados em
revistas Internacionais, recentemente,
colocando o Brasil na vanguarda das
pesquisas da cura desta horrivel
doenca.



PESQUISAS

- Nossa luta, também, é apoiar as
pesquisas a paralizacao da progressao
da ELA.

- Fol apresentado um projeto muito
Importante para as pesquisas sobre
ELA que é 0 projeto
BIOMARCADORES, também, de
autoria do Dr Gerson, mas infelizmente
devido a falta de recursos esse projeto




PESQUISAS

esta parado, sendo ele responsavel
para a continuacao de outras
Importantissimas pesquisas sobre a
cura da ELA.

Valor inicial do projeto
BIOMARCADORES — R$ 980.000,00
(Novecentos e oitenta mil Reals)
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Despertar a sociedade Brasileira, orgaos
publicos e entidades civis sobre esta
silenciosa e terrivel patologia que tem
ceifado e transformando a vida de
muitos Brasileiros.
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A ELA

CONCLUSAO

A ELA, nao escolhe sexo, nome,
endereco, classe social ou profissao.
Hoje sou eu amanha pode ser alguém
gue VOCE conhece, nao é 0 meu
desejo, mas pode ser VOCE!



ABLE - ASSOCIAGAO
BRASILEIRA
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Ha& bem pouco tempo eu era assim e
noje vejo meus movimentos, sonhos e
nlanos presos a esta cadeira rodas.







CONCLUSAO

DEUS NOS ABENCOE!

NA LUTA CONTRA A ELA




