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EXPOSIÇÃO DE MOTIVOS

A Associação Regional de Esclerose Lateral Amiotrófica do RGS – ARELA-RS – é uma organização não-governamental com fins não-lucrativos, que em 2005 se filiou à Associação Brasileira de Esclerose Amiotrófica, para prestar apoio e oferecer informação a associados, familiares, cuidadores e portadores de esclerose lateral amiotrófica – ELA.

A ARELA-RS tem como missão congregar, integrar, assistir, orientar, informar e apoiar, de forma gratuita, portadores de ELA e de doenças do neurônio motor, de modo a contribuir para a melhoria da qualidade de vida desses pacientes.

A ELA é uma doença neurodegenerativa, até o momento incurável, que afeta primariamente os neurônios motores, o tronco cerebral e a medula espinhal, atingindo os neurônios responsáveis pelos comandos dos músculos e levando à fraqueza muscular dos membros, da musculatura da fala, da deglutição e da respiração.

À medida que esses neurônios atrofiam e falecem, os músculos controlados por eles enfraquecem, e a pessoa perde o controle dos movimentos. A ELA leva a uma perda progressiva e incapacitante da força muscular, paralisando os movimentos voluntários, incluindo os da fala, os da deglutição e os da respiração. Ainda não possui tratamento eficaz, em termos curativos, mas há cuidados paliativos que podem melhorar a qualidade de vida do paciente, dos familiares e dos cuidadores.

A ARELA-RS conta com quadro diretivo de doze voluntários em sua equipe: neurologistas, fonoaudiólogas, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, nutricionista, assistente social, psicóloga, economista, advogados e mais alguns voluntários que estão sempre engajados na realização de reuniões mensais e de eventos estratégicos. 

A ARELA-RS promove eventos anuais diversos. Atualmente, conta com 238 portadores de ELA cadastrados e 42 profissionais associados. Segundo estudo epidemiológico realizado em 2012, há em torno de quinhentos pacientes de ELA no Rio Grande do Sul.

Faz parte das atividades da ARELA-RS realizar cursos, oficinais e palestras educacionais, em simpósios sobre a ELA, a portadores, familiares, cuidadores, profissionais e a outras pessoas com interesse na patologia. 

Diante do exposto, solicito o apoio dos nobres pares deste Legislativo Municipal para a aprovação da presente Proposição, que visa a declarar de utilidade pública uma associação que desempenha um papel significativo e de fundamental importância nas questões relacionadas à ELA.
Sala das Sessões, 07 de agosto de 2015.

VEREADOR MÁRCIO BINS ELY
PROJETO DE LEI

Declara de utilidade pública a Associação Regio​nal de Esclerose Lateral Amiotrófica do RGS – ARELA-RS.
Art. 1º  Fica declarada de utilidade pública a Associação Regional de Esclerose Lateral Amiotrófica do RGS – ARELA-RS – , com sede e foro nesta Capital, com base na Lei nº 2.926, de 12 de julho de 1966, e alterações posteriores.

Art. 2º  Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação.
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