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UNIDADE 1

RevELAndo o Papel 
das Associações 
de Esclerose Lateral 

Olá, caro aluno!

Iniciaremos agora o módulo sobre O papel das Associações 

composto por quatro unidades em que você vai conhecer 
um pouco sobre o funcionamento das Associações, 
ONGs – Organizações Não Governamentais – e OSCIPs 
– Organizações da Sociedade Civil de Interesse Público – 
em favor das pessoas que possuem doenças raras e mais 

Aproveite nossos encontros!
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Glossário

ARELA – Associação Regional de Esclerose Lateral 

ABrELA – Associação Brasileira de Esclerose Lateral 

Gastrostomia – É um acesso direto ao estômago através 
de uma sonda e serve para que o paciente receba 

assistente quando não é mais possível que o paciente se 

IPG 

MOVELA – Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa 

ONG 

OSC 

OSCIP – Organização da Sociedade Civil de Interesse 

Traqueostomia – É a abertura cirúrgica de um orifício na 
traqueia e a colocação de uma cânula para a passagem 

[Fim 
do glossário]
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AULA 1 - POLÍTICAS PÚBLICAS E ALGUNS 
CONCEITOS FUNDAMENTAIS 
Você sabe o que são Políticas Públicas e como elas são importantes para a garantia de 
nosso bem-estar e qualidade de vida? 

As políticas públicas são um conjunto de programas, ações e decisões, tomadas pelos governos 
nacional, estadual e/ou municipal, que afetam a todos os cidadãos, independentemente de 

partir da participação direta ou indireta da sociedade civil organizada em Associações, ONGs, 
OSCIPs e outras entidades ou instituições pertencentes ao denominado Terceiro Setor, visando 

Cabe esclarecer que o Primeiro Setor é o setor público, nos níveis municipal, estadual 
e federal, ou seja, inclui instituições que representam os interesses da população em 

por empresas privadas, cujo dinheiro é obtido por meio de atividades econômicas, como a 

COMO SURGIRAM AS ASSOCIAÇÕES, ONGS E OSCIPS 
EM PROL DAS PESSOAS COM DOENÇAS RARAS NO BRASIL?

Vamos viajar por uma linha do tempo e percorrer a cronologia do surgimento do Terceiro 

Boa viagem!

ACESSO NA PLATAFORMA
LINHA DO TEMPO 1 - Marcos para a criação de ONGs no Brasil

MAS, AFINAL, O QUE É UMA ASSOCIAÇÃO, 
UMA ONG E UMA OSCIP?

ASSOCIAÇÕES 

8
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Mas, antes da sua abertura, uma associação tem muitas etapas a cumprir: a realização de uma 
assembleia geral com todos os associados para a aprovação de um Estatuto Social, que deve 

esse documento é registrado em cartório e, após o registro, é necessário ainda que uma 

ELA, podemos pensar que as associações são instituições formadas por indivíduos civis 

ONGS

ONG é a sigla para Organização Não Governamental, um termo genérico que se 

não tem representação na legislação brasileira, mas pode ser fundada legalmente como 

OSCIPS 

 são entidades privadas 
do Terceiro Setor que atuam em áreas de interesse social, geralmente ocupadas pelo setor 
público, que podem receber doações de empresas ou de indivíduos, as quais poderão ser 

 há uma série 

prazo, a 

Vamos ver na próxima aula quais são os aspectos jurídicos que devem ser observados 
pelas Associações em favor de pessoas com doenças raras no Brasil?

9
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AULA 2 - ASPECTOS JURÍDICOS 
DAS ASSOCIAÇÕES EM FAVOR DE 
PACIENTES COM DOENÇAS RARAS
Olá! Agora vamos discorrer sobre os aspectos jurídicos das OSCIPs e das Associações, uma 

SOBRE AS ASSOCIAÇÕES

sociedades, fundações, organizações religiosas e os partidos políticos, são pessoas 
jurídicas de direito privado, de modo que as associações e seus associados passam a ter 

Como nós já vimos na aula anterior, as associações obedecem a um Estatuto que é um 

anulação da associação, o estatuto deve conter:

[Início de box]
I
Todas as associações devem ter um local físico, não é possível a 

II
III 
IV - As fontes de recursos para sua manutenção, ou seja, mostrar 

V - O modo de constituição e de funcionamento dos órgãos deliberativos 

VI - As condições para a alteração das disposições estatutárias ou 

VII  
[Fim de box]

A assembleia geral de uma associação é algo muito importante e deve ser convocada 

Os associados como membros da associação têm direitos, deveres e podem ter diferentes 

Contudo, também existem implicações jurídicas para a dissolução de uma Associação, 

10
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Saiba mais

Sobre as OSCIPs:

brasileiras para o funcionamento das Organizações da Sociedade Civil de 

 [Fim de saiba mais]

brincadeira, e ao contrário, é coisa muito séria!

Mas, para serem cobrados os valores devem estar relacionados diretamente aos custos da 

Você já se perguntou como uma Associação para pessoas com alguma doença rara, como 
a ELA se sustenta? 

11
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AULA 3 - SUSTENTABILIDADE 
DAS ASSOCIAÇÕES DE DOENÇAS 
RARAS NO BRASIL
 Olá, bem-vindo! 

Você sabe como as Associações de doenças raras se sustentam no Brasil? Será que 
elas recebem dinheiro do governo? Será que podem receber herança de algum doador 

ACESSO NA PLATAFORMA
Situação Problema: Sustentabilidade das associações de doenças raras no Brasil.

O vídeo anterior ilustra muito bem que, para a execução das menores ações precisamos 

Os meios de captação de recursos para uma associação são:

[Início de box]
a) 

b)  

c)  

d)
e)

f)
g)  
[Fim de box]

12
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Para que as associações recebam as verbas destinadas a elas, é indispensável que estes 
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AULA 4 - VOLUNTARIADO 
E INTERAÇÃO COM A COMUNIDADE

 O QUE É SER VOLUNTÁRIO EM ELA?

muito importante o trabalho de assistência realizado por cada uma das associações de 

que não são remuneradas e dedicam seu tempo e talentos em prol da causa da Esclerose 

 
Você consegue imaginar o que os voluntários podem fazer nestas Associações? 
Vamos descobrir juntos! [Fim de box]

As associações para apoio a pacientes e familiares de pessoas com ELA tem como tarefa 
comum, informar aos pacientes e familiares sobre a doença e suas particularidades e 

necessários, tais como: camas e guinchos hospitalares, cadeiras de rodas, fraldas, sondas 

E a realidade é que algumas destas associações desenvolvem suas atividades e projetos 

a doação de tempo e esforço como resposta a uma inquietação interior que é levada 

pessoas que colaboram doando suas habilidades por motivos pessoais e pessoas que, 
a partir da adoção a esta causa social, desenvolveram laços pessoais que as ligam a 

 
O que você pensa sobre isso? Existem outras formas de ser voluntário em uma 

 
[Fim de box]

Os voluntários podem atuar em todas as etapas e atividades das associações, desde a 
elaboração de projetos, passando pelo auxílio nos processos administrativos internos, captação 

associação de ELA, mas com muito receio de não terem estrutura emocional para lidar com o 
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qualquer um destes casos, os argumentos poderiam ser facilmente refutados, já que existem 

Outro ponto interessante iluminado por Corullon sobre o diferencial das práticas 

cidadãos se engajam voluntariamente não apenas para exercitarem a caridade, mas 

Você faria algum trabalho voluntário?
O que o levaria a ter uma atitude deste tipo?

15



UNIDADE 2

EXPERIÊNCIAS CONCRETAS 
DE ASSOCIAÇÕES 
EM PROL DA ELA 

Como uma associação pode ajudar uma pessoa 
com ELA? Veremos a seguir as associações pelo 
mundo e no Brasil e o que estas entidades fazem 
pelas pessoas com ELA.

16
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AULA 1 - INSTITUIÇÕES EM PROL 
DA ELA QUE ATUAM EM NÍVEL 
NACIONAL E INTERNACIONAL
ASSOCIAÇÕES DE ELA NO MUNDO!

Dando início a nossa aula, vamos ver quando surgiram as primeiras associações em prol 
da ELA, pois se trata de uma doença rara que gera a necessidade de haver entidades 
que forneçam maiores orientações sobre a patologia e seu tratamento, bem como 

Figura 1 - Stephen Hawking, físico britânico viveu mais de 50 anos com ELA

Descrição - 
Usa óculos de grau. Está em uma cadeira elétrica e de rodas com uma tela de monitor acoplado 
na cadeira à sua frente.[Fim da descrição]

As primeiras associações começaram a surgir no século XX. Vamos ver a seguir algumas de 
maior relevância, em ordem cronológica: em 1977, foi fundada Associação de ELA do Canadá;  
em 1979, MND – Associação de Doenças do Neurônio Motor da Inglaterra, País de Gales e 
Irlanda do Norte;  em 1985, ALS Association - Associação Americana de ELA; em 1986, JASA – 
Associação Japonesa de EL; em  1990, ADELA – Associação Espanhola de EL. Então em 1992, 
a comunicação e troca de informações se tornou necessária entre os países, e foi fundada a 
Aliança Internacional de Associações de ELA -  uma corrente internacional com membros de 
vários países, realizando-se anualmente o Simpósio Internacional, sendo uma oportunidade 
para as associações do mundo inteiro conhecerem e compartilharem pesquisas e avanços 
no apoio às pessoas que vivem com ELA/DNM  (Doenças Neuromusculares). Depois surgiram 

Brasil, a ABRELA – Associação Brasileira de ELA, também em 1998.
17
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Figura 2 - Página do site da Aliança em “Encontre associações de ELA/DNM em todo mundo”. 

Fonte: 

Descrição - Print do site da Aliança. Nela, aparece a logo da Aliança e logo abaixo o recurso 
de busca para encontrar outras sedes da Aliança ao redor do mundo. Do lado direito, mapa 
contendo indicações de onde encontrar essas sedes. [Fim da descrição]

Em 2017, foi fundada UNELA – União de associações de ELA na América Latina, composta 
por organizações do Chile, Argentina, Brasil, Colômbia, Peru, Uruguai, México e Venezuela.  
Dentre os países que colaboram na fundação está o Brasil através da Associação Pró-cura 
da ELA. A união destas associações possui o mesmo objetivo, o de fortalecer e aumentar 
ações locais em cada país, desenvolver redes, capacitar recursos humanos para melhorar a 
qualidade de vida de pessoas vivendo com ELA/DNM, promover ações para sustentabilidade 
das associações e seus projetos, gerar protocolos de cuidados e estatísticas regionais, e 

18
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Figura 3 - Logotipo UNELA.

Descrição - Logo da UNELA. Sob fundo verde, bandeiras dos oito países envolvidos na parte de 
cima, há um conjunto de círculos grandes e pequenos formando o mapa da América Latina, à 
direita da sigla da UNELA.[Fim da descrição]

Saiba mais

https://www.alsmndalliance.org/
http://www.unelatinoamerica.org/ 

[Fim de saiba mais]

E no Brasil? Quando surgiram as associações em nosso país?

ACESSO NA PLATAFORMA
LINHA DO TEMPO 2 - As principais Associações de apoio a pessoas com ELA no Brasil 

Primeira associação do Brasil: ABrELA – Associação Brasileira de ELA

Em 1998, foi fundada a primeira associação brasileira de ELA, inspirando e mobilizando 

o surgimento de outras instituições em prol da ELA. Desta forma, nos últimos anos 
todos ganharam em conhecimento sobre esta patologia e suas peculiaridades, havendo 

instituições façam a diferença na vida destas pessoas, melhorando não só a sobrevida, 
mas com certeza promovendo uma maior Qualidade de Vida.

19
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Figura 4 - Primeira associação do Brasil: ABrELA – Associação Brasileira de ELA.

Descrição - Logo da ABrELA. Em tons de azul, contorno do mapa do Brasil com a sigla no centro 
 

[Fim da descrição]
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AULA 2 - O TRABALHO 
DE INSTITUIÇÕES REGIONAIS EM PROL 
DA ELA E SUAS POSSIBILIDADES 
DE ATUAÇÃO EM REDE
ABrELA – Associação Brasileira de ELA

Fundada em 1998, pelo neurologista Dr. Acary Souza Bulle Oliveira, com sede em São 
Paulo, a ABrELA é membro da Aliança Internacional de Associações de ELA. A associação 
brasileira tem a missão de oferecer melhor Qualidade de Vida aos pacientes com Esclerose 

familiares, bem como divulgação de informações sobre o diagnóstico e tratamento desta 

 A ABrELA conta com uma equipe de colaboradores do Serviço Social, voluntários, 
parceiros e apoiadores. Seu trabalho tem sido de extrema importância para as pessoas 

destacam o amparo oferecido, desde o diagnóstico à realização de encontros periódicos 

Brasileiro de ELA. A ABrELA tem estimulado em todo o Brasil a organização de associações 
regionais, formando uma rede de associações, entre as quais a ARELA/RS, ARELAMG e 
recentemente a ARELA/SC, regional de Santa Catarina.

IPG – Instituto Paulo Gontijo 

ELA, deixou um legado que foi idealizado por Paulo e realizado por sua família, o Instituto 

Associações de ELA, que ocorre anualmente. Além de fazer parte da Aliança Internacional, 
o IPG tem o objetivo de participar de pesquisas de âmbito nacional e internacional, 
contando com uma equipe de colaboradores, voluntários e parceiros, que promovem a 

Figura 5 - Logotipo do IPG.

Descrição - Logotipo do IPG. Sob fundo branco, do lado esquerdo, dois círculos: um menor, na cor 
cinza e no canto esquerdo; o outro, maior, na cor azul e mais à direita. Ao lado, a sigla do instituto. 
[Fim da descrição] 21
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ARELA/RS – Associação Regional de ELA 

ARELA/RS – Associação Regional de ELA, fundada no Rio Grande do Sul em 2005 por 

amparo, desde o momento do diagnóstico, e prosseguindo na missão de integrar, assistir, 
orientar, informar e apoiar as pessoas com ELA e seus familiares. A ARELA/RS atua na 

orientando sobre os direitos dos cidadãos relativos à saúde e Qualidade de Vida. A 

Alegre e, dentre suas atividades, destacam-se os encontros de pessoas com ELA, familiares 

Figura 6 - Logotipo da ARELA/RS.

Descrição - Logotipo da ARELA, RS. Sob fundo branco, a sigla da ARELA em duas cores, as letras A 
e R; em preto; e as letras E, L, A na cor azul. Acima, na cor azul, uma linha e sobre ela a ilustração 
de uma árvore com uma copa na forma de coração.[Fim da descrição]

ARELAMG – Associação Regional de ELA 

Em 2006, foi a vez do surgimento da ARELAMG – Associação Regional de ELA em Belo 
Horizonte, também com apoio da ABrELA, visando levar a informação sobre a patologia ao 

Figura 7 - Logotipo da ARELAMG.

Descrição - Logotipo da ARELA, MG, em tons de azul. Do lado esquerdo, ilustração que lembra 
o olho, em que no lugar da pupila há um neurônio. Do lado direito, a sigla ARELAMG, em que as 
letras E, L, A estão em destaque na cor azul. [Fim da descrição]
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MOVELA - Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com ELA 

Fundada em 2012, no Rio de Janeiro, com a missão de prospectar e divulgar informações 

doença com origem hereditária.  O MOVELA tem como foco os direitos dos pacientes, os 
tratamentos em fase de pesquisa ou já disponíveis, bem como a mobilização de pacientes 
com ELA, familiares e cuidadores pela aprovação de novos tratamentos.

Figura 8 - Logotipo do MOVELA.

Descrição - 
na cor verde clara, cuja parte aberta está direcionada para o ícone de uma pessoa andando. Do lado 
direito, sigla da MOVELA com destaque para as letras E, L, A. 
[Fim da descrição]

Pró-Cura da ELA 

A Associação Pró-Cura da ELA existe desde 2013 e conta com um vasto número de 

auxílio aos pacientes com ELA e seus familiares.  Dentre suas atividades estão os encontros 

International Alliance of ALS/MND Associations (Aliança Internacional de Associações de ELA/
doença do neurônio motor). A Associação Pró-Cura da ELA é uma das fundadoras da UNELA 
– União de associações de ELA na América Latina.

Figura 9 -  Logotipo da Pró-Cura da ELA.

Descrição - Logotipo com o nome Pró-Cura em destaque e na cor azul. Abaixo texto: Associação 
Pró-cura da ELA. Acima, ilustração de girassol colorido com pétalas em amarelo e centro azul. 
[Fim da descrição]
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Instituto Dr. Hemerson Casado Gama

O Instituto Dr. Hemerson Casado Gama foi fundado em 2014 pelo médico cirurgião 
cardiovascular Hemerson Casado, após ele mesmo ser diagnosticado com ELA. A organização 

informações sobre doenças raras e seus tratamentos, bem como lutar pelos direitos destes 

entidades, nacionais e internacionais.  O instituto vislumbra construir uma sociedade mais 

Figura 10 - Logotipo do Instituto Dr. Hemerson Casado Gama.

Descrição - Logotipo do Instituto Doutor Hemerson Casado Gama. Ao centro, ilustração com 
[Fim da descrição]

APPELA – Amigos dos Pacientes Portadores de ELA

aos pacientes de ELA na área da comunicação e tecnologia assistiva, proporcionando 
melhor qualidade de vida.

Figura 11 - Logotipo da APPELA.

Descrição - 
fundo azul e fonte branca: amigos dos pacientes portadores de ELA. Esse fundo azul continua 

[Fim 
da descrição]
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Instituto General Villas Bôas (IGVB)

O Instituto General Villas Bôas (IGVB), inaugurado em 04/12/2019, foi idealizado com a 

Dias da Costa Villas Bôas, Comandante do Exército Brasileiro entre os anos de 2015 e 2019. 

Após a passagem de Comando, o General continua aprendendo todos os dias a conviver com a 

a Tecnologia Assistiva como um dos pilares da associação que leva o seu nome.

Figura 12 - Logotipo do Instituto General Villas Bôas.

Descrição - Logotipo do Instituto General Villas Bôas. Em tons de verde, o nome do instituto está sobre 
 [Fim da descrição]

ARELA/SC – Associação Regional de ELA 

Em 2020, constituiu-se o grupo de criação da ARELA/SC, com apoio da Associação 
Regional do Rio Grande do Sul e chancela da Associação brasileira de Esclerose Lateral 

Público de Santa Catarina, aposentada precocemente devido ao diagnóstico de esclerose 

Figura 13 - Logotipo da ARELA/SC.

Descrição - Logotipo da ARELA, SC. Ilustração de um coração colorido com outros corações 
surgindo dentro. Abaixo, sigla ARELA, SC.[Fim da descrição]
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[Início de box]

Voz ELA

A Voz ELA é uma das mais recentes instituições em prol dos portadores 
de ELA. Surgiu em 2019, idealizada e formada por Jorge Mattos, uma 
pessoa com ELA que utiliza a tecnologia assistiva para se expressar e 
criar campanhas virtuais de auxílio às pessoas na mesma condição. Seu 
trabalho está direcionado para a promoção da comunicação alternativa 
dos pacientes com o auxílio de tecnologias assistivas. Também se 

pacientes e associações envolvidas com a ELA. 

Figura 14 - Logotipo da Voz ELA.

Descrição - Logotipo da Voz ELA. Na parte superior, ilustração colorida de um 
coração vermelho ao centro com um sorriso, ao lado dele há dois alto-falantes. 
Abaixo, texto: “Nosso Mundo é Virtual”. Mais abaixo, as palavras “Voz” e “ELA”, a 

[Fim 
da descrição]

Saiba mais

https://www.abrela.org.br/
https://ipg.org.br/ipg/

http://www.arela-rs.org.br/
https://www.abrela.org.br/arelas/

https://movela.org.br/
http://procuradaela.org.br/pro/

https://www.instagram.com/institutodrhemersoncasado/
https://igvb.org/

https://www.instagram.com/arela.sc/
https://www.appela.org/

https://vozela.org/

Na próxima unidade vamos entender como as associações no Brasil funcionam em rede e 
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UNIDADE 3

AS ASSOCIAÇÕES COMO VEÍCULO 
DE INFORMAÇÕES CONSISTENTES 
PARA PROFISSIONAIS, FAMILIARES 
E PACIENTES

Toda entidade constituída para amparo às 
pessoas com ELA é responsável pelas informações 
oferecidas, buscando sempre conteúdos 

próximas aulas é como as entidades trabalham 
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AULA 1 - MODALIDADES 
DE ATIVIDADES PARA DIVULGAR 
E COMPARTILHAR INFORMAÇÕES 
E SEUS DIFERENTES PÚBLICOS
Atenção! 

QUAIS SÃO OS PÚBLICOS COM OS QUAIS AS ASSOCIAÇÕES 
SE RELACIONAM?

Pessoas com ELA.

Familiares e cuidadores das pessoas com ELA.

O objetivo maior sempre será ajudar!
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DE QUE MANEIRA AS ASSOCIAÇÕES 
REALIZAM ESSE TRABALHO?

As formas encontradas pelas associações para concretizarem seus objetivos são bastante 

Ações desenvolvidas pelas associações
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As entidade, geralmente, possuem voluntários ou colaboradores capacitados para receber e 
apresentar a instituição, de maneira humanizada e fornecendo atenção e amparo conforme a 
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correta de medicamentos, alimentação especial – dieta enteral e suplementos nutricionais – 

tecnologias de informação como, as redes sociais – sites, Facebook, Instagram e Whatsapp

[Fim da descrição]

Vamos ver na animação abaixo como funciona a demanda de uma Associação de ELA?

ACESSO NA PLATAFORMA
Animação 2 - Atendimento em eventos presenciais.
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AULA 2 - RESPONSABILIDADE 
E LIMITAÇÕES EM RELAÇÃO 
À PROCEDÊNCIA E ATUALIDADE 
DAS INFORMAÇÕES
Caro aluno, 

constantemente, pois todos buscam novidades sobre tratamentos e, sempre, esperanças 

A responsabilidade das associações ao transmitirem informações é muito grande, 
principalmente por mobilizarem expectativas em relação ao tratamento por parte das 

e discutir as abordagens e tratamentos mais recentes ou validados pelas instituições de 

et al. (2006), foi realizado um estudo para avaliar as atividades 

pela ABRELA se as informações dadas permitiam o acesso aos recursos disponíveis – 

das pessoas com ELA, pois muitas vezes residem em locais distantes das associações 

das associações existentes e até para os governos conseguirem prestar assistência e levar 
informações a um maior número de pessoas com a patologia, com uma abrangência 
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[Fim 
da descrição]
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AULA 3 – PARCERIAS COM INSTITUIÇÕES 
E PROFISSIONAIS DE SAÚDE 
E O TRABALHO INTERDISCIPLINAR
Olá, bem-vindo à terceira aula desta unidade!

Em relação às formas de trabalho cooperativo, é muito bom podermos contar com 
parceiros alinhados aos nossos propósitos ao realizarmos um trabalho social, ainda mais 

[Fim da descrição]
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VOCÊ SABE QUAL A DIFERENÇA ENTRE MULTIDISCIPLINAR, 
INTERDISCIPLINAR E TRANSDISCIPLINAR?

b)

c)
A transdisciplinaridade tenta suprir uma anomalia do sistema anterior, não ignora o antigo, 

abordagem exige tecer os laços entre o biológico, o psicológico, o social e o espiritual, 

interage, troca informações e se volta ao mesmo paciente de maneira integrada e 

TRABALHO DE DIFERENTES SETORES POR UM BEM COMUM
As instituições de apoio aos pacientes com ELA e seus familiares devem ter independência 
e não estarem comprometidas com interesses políticos governamentais ou com negócios 
privados para garantir uma imparcialidade na relação com as demais entidades, podendo 

 Quais seriam os setores propícios para o estabelecimento de parcerias?
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UNIDADE 4

ATIVIDADES DAS ASSOCIAÇÕES 
DE ELA 

Bem-vindo a mais um encontro!
Caro aluno, você sabe quais as atividades que as 
associações de apoio às pessoas com Esclerose 

Na Unidade 1, vimos quais são os tipos de 
Organizações Não Governamentais (ONGs) 
existentes no Brasil, as principais leis que as regem 
e seu funcionamento geral. Nas Unidades 2 e 3, 
vimos como as associações de ELA atuam, sua 
responsabilidade como uma das principais fontes 
de informação sobre a doença junto a familiares 
e acometidos pela ELA, por meio de encontros de 

meio de Simpósios e Cursos. Agora, na Unidade 4, 
vamos nos dedicar a conhecer um pouco mais sobre 
o que estas associações fazem, sobretudo no Brasil.
Esperamos que aproveite!
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AULA 1 – ASSISTÊNCIA 
PARA PROFISSIONAIS
LEVANDO QUALIFICAÇÃO AOS PROFISSIONAIS DE SAÚDE 
EM TODO O BRASIL 

É de conhecimento de todos a grande extensão do território brasileiro e, mesmo com as 

parte do país.

que possam vir a assistir pacientes com ELA.

Para que isso ocorra, as associações contam, mais uma vez, como o precioso trabalho 

áreas da saúde que se relacionam com a ELA e se colocam à disposição para conversar 

Com as facilidades da tecnologia, as possibilidades de comunicação se multiplicam, a 
ponto de podermos ter, com um smartphone ou celular, acesso a Simpósios e grupos de 

materiais virtualmente e inclusive realizar supervisão, estudo de caso ou assessorias.  

entre cidades. Equipamentos também podem ser demonstrados, já que as empresas 
fornecedoras preferem fazer demonstrações nas Associações, onde várias pessoas 
poderão observar e aprender simultaneamente. 

Tudo isso disponibilizado de maneira gratuita ou a preço de custo, para que familiares e 

informações. Desta forma, os indivíduos com ELA, seus cuidadores e sua família podem se 
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Saiba mais

Vamos retomar: médicos de diversas especialidades, enfermeiros, técnicos de 
enfermagem, cuidadores, assistentes sociais, nutricionistas, fonoaudiólogos, 

farmacêuticos.
Além desses, temos os pesquisadores que colaboram construindo conhecimento 

 
 [Fim de saiba mais]
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AULA 2 – VISITAS DOMICILIARES
UMA ASSOCIAÇÃO PODE IR À RESIDÊNCIA DOS PACIENTES?
Caro aluno e aluna, é um prazer termos mais um encontro!

Hoje vamos falar das visitas domiciliares às famílias e pacientes com ELA. Por que em 

visita domiciliar.

ACESSO NA PLATAFORMA
Animação 3 -  Fluxo de atendimento de demandas pela Associação 
– visitas domiciliares.

São muitas as razões para que a informação chegue à residência de um paciente:

por vezes, é importante que a orientação seja dada de forma mais detalhada 
e individualizada do que em um curso que tende a generalizar; 

existem famílias em situação de desorganização psicossocial, vulnerabilidade 
ou de abandono;

algumas famílias necessitam de auxílio para se apropriarem do manejo diário do paciente com ELA;

 
aos órgãos públicos e SUS – Sistema Único de Saúde; 

existem cuidadores que necessitam de esclarecimentos, orientações ou apoio emocional 
e não podem se ausentar por não ter com quem deixar o paciente; 

algumas pessoas necessitam aprender como alimentar o familiar com ELA e isto precisa 
ser demonstrado; 

alguns pacientes precisam de avaliações técnicas, mas não podem se locomover ou arcar 
com este custo. 

O QUE FAZER? A QUEM RECORRER?
As associações, por meio de voluntários, podem realizar visitas domiciliares a estas 
famílias, levando orientação, materiais e apoio. Mas para que esta assistência possa chegar 
até a família necessitada, é importante que a associação tenha recursos para viabilizar, 

projetos de captação de verbas também auxiliam a associação a chegar até cada residência 
necessitada. E mais do que isso, as associações dependem da disponibilidade destes 

à medida que avança, impõe a necessidade 
de alguns procedimentos cirúrgicos como a gastrostomia e a traqueostomia, assim como o 
uso de certos acessórios e equipamentos para conforto ou suporte à vida, tais como: dietas 
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Saiba mais

Falamos em gastrostomia e traqueostomia, mas você sabe o que é cada um 

Veja agora mais sobre eles!

GASTROSTOMIA é um procedimento cirúrgico para instalação de sonda 

do agravamento da doença) e obedece a critérios clínicos médicos, nutricionais 
e fonoaudiológicos como, perda de peso súbita ou intensa, desnutrição, 
desidratação e/ou pneumonia(s) por aspiração. A partir deste procedimento, o 
paciente com ELA ainda poderá se alimentar por via oral, total ou parcialmente, 
dependendo da avaliação fonoaudiológica. A gastrostomia é permanente e 

TRAQUEOSTOMIA é um procedimento cirúrgico para auxílio à respiração. 
É aberto um canal de respiração diretamente na traqueia. Na ELA, este 
procedimento é realizado quando os exames respiratórios estão indicando que 
o paciente esteja necessitando de suporte ventilatório para respirar melhor. 
[Fim de saiba mais]

Algumas vezes, esta situação, torna indispensável uma ou mais visitas domiciliares para 
que os cuidadores aprendam corretamente o manejo do paciente com o auxílio destes 
equipamentos e acessórios. Outras vezes, a Associação poderá ser a única fonte possível 
de empréstimo ou doação de alguns destes equipamentos e acessórios atendendo 
necessidades básicas do paciente com ELA. 
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Você consegue perceber como formamos uma rede de 
apoio, onde todos se conectam de uma ponta à outra 

patrocinadores e apoiadores, são igualmente importantes.

forma de uma associação ir à casa dos pacientes com 

Descrição - Ilustração colorida do busto de pessoa com semblante 
[Fim da descrição]

Quando não for viável para uma Associação enviar um voluntário até a residência do 
paciente ou quando um familiar de paciente reside em uma localidade distante da 
Associação, mas gostaria de receber orientações, assim como em outras tantas situações, 
podemos utilizar algum aplicativo de comunicação virtual, como a chamada em grupo via 
Whatsapp, Skype ou plataformas de reuniões como o Zoom, o Jitsi Meet ou o Teams, a partir 
de um simples celular ou smartphone.   

Você acabou de saber como as associações podem chegar às residências daqueles que 
necessitam de uma atenção domiciliar. Na próxima aula, vamos conhecer como as redes 
sociais se tornam aliadas na propagação das informações sobre a ELA.  

Nos encontraremos já!
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AULA 3 – COMUNICAÇÃO 
E SOCIABILIDADE NAS ASSOCIAÇÕES 
Uma das formas disponíveis para levarmos informações de qualidade sobre a Esclerose 

em segundos, informações que poderão ser acessadas por centenas e até mesmo milhares de 
pessoas em todas as partes do planeta, ao mesmo tempo e com o máximo de economia. Por 
isso mesmo, grande parte do trabalho de informação das associações em prol da causa da ELA 

conversar com associados do interior do Estado e do país, ou aprender mais sobre cada 

que estejam passando pela mesma experiência de enfrentamento de uma doença como a 
ELA podem conversar diretamente sobre os assuntos de interesse comum.  

[Início de box]
Caro aluno, responda, por favor: 
- Como as pessoas com ELA podem conversar entre si, mesmo 
em estágios avançados da doença, se eles ou elas não conseguem 

A tecnologia atual permite acessibilidade comunicacional através 
da Comunicação Suplementar ou Alternativa. Para as pessoas com 

doença, existem recursos como teclados, telas e mouses adaptados. 

Nos estágios mais avançados da doença, os recursos podem ser 
os “mouses de olhos”, ou seja, um software com leitor óptico que 
permite a qualquer pessoa guiar o mouse com os olhos, testa ou 
nariz. As informações podem ser digitadas e aparecem escritas 
ou faladas, através de programas com sintetizadores de voz que 
“leem” a mensagem digitada. 

No caso de pacientes analfabetos, um recurso que pode ser usado 
é o armazenamento de falas em um “banco de voz”, para o qual 
um familiar ou a própria pessoa acometida (enquanto ainda fala) 
grava palavras, frases e expressões e, de modo que, com o avanço 
da doença, esta pessoa possa utilizar este recurso. [Fim de box]

As Associações têm também a possibilidade de oferecer alternativas ao isolamento social que 
a doença pode impor às pessoas com ELA, uma vez que seus movimentos podem tornar-se 
restritos no decorrer da doença. Antes mesmo da situação de pandemia, pelo contágio do 
coronavírus, declarada no início do ano de 2020, os pacientes acometidos pela esclerose lateral 

de imunidade. A possibilidade de contrair Covid-19, por serem do grupo de risco aumentou o 
cuidado e o isolamento em relação a visitas e as saídas possíveis.
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As redes sociais são uma excelente alternativa para que amigos e familiares distantes 
se encontrem ou, até mesmo, para que as pessoas com ELA possam executar diversas 
atividades virtualmente, incluindo rotinas da casa, por exemplo, compras on-line.  

Por outro lado, diante da rapidez de acesso às informações digitais, é preciso saber 

fake news. 
Este também é um dos papéis das Associações, captar e receber informações sobre ELA, 

existem formas de continuarem ativos apesar da doença. Com isso, a ELA ainda não se 
transforma em uma doença curável, mas se torna menos restritiva e limitante do que 
antes do advento das tecnologias de comunicação. 
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AULA 4 – APOIO SOCIOEMOCIONAL
elas próprias, ou seus familiares, decidem procurar uma Associação de apoio, uma das 
primeiras preocupações das associações é o acolhimento inicial. 

acolhimento, que é o cuidado, dizendo 

o que se opõe ao descuido e ao descaso é o cuidado. Cuidar é mais que um ato; é uma 
atitude. Portanto, abrange mais que um momento de atenção, representa uma atitude 
de ocupação, preocupação, de responsabilização e de envolvimento afetivo com o outro 
(BOFF, 1999, p. 3). 

Na maior parte das entidades, o primeiro atendimento é feito por voluntários, 
respondendo ao primeiro movimento da família de procurar ajuda, seja por e-mail, 
seja por aplicativo ou telefonema. Quem assume esta tarefa deve ter sensibilidade e 
capacidade de escuta empática, ou seja, ter um conjunto de habilidades socioemocionais. 

Figura 1 - Acolhimento

Descrição - Ilustração colorida de das mãos estendidas, uma em marrom escuro e surge do 
canto superior esquerdo, e a outra em marrom mais claro, surgindo do canto inferior direito. 
Ambas, estão estendidas como se fossem se tocar. [Fim da descrição]

ACESSO NA PLATAFORMA
Animação 3 - Fluxo de atendimento de demandas pela Associação 
– Recepção de familiar de pessoa com ELA por telefone.

Ao atender alguém que procura a Associação, o voluntário ou colaborador deve ser 
treinado para ouvir e falar nos momentos mais adequados, além de ter uma postura 
preparada para acolher as famílias sem preconceito, não oferecendo serviços que cabem 

encaminhamentos junto aos órgãos públicos para atender as necessidades dos pacientes. 

a distância, deve ter um caráter leve e as pessoas que procuram a associação devem se 
sentir bem e convidadas a procurar, a retornar sempre que precisarem. 
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 Você já passou pela experiência de estar 
fragilizado, procurar auxílio e receber um atendimento 

 
Isto acontece porque nem todos estão preparados para 
atender pessoas. Este tipo de trabalho requer a presença 
da inteligência emocional. 

A inteligência socioemocional é uma competência relacionada a cinco aspectos humanos 
que interagem entre si: as habilidades intrapessoais (consciência emocional, assertividade, 
independência, autoestima e autorrealização); as habilidades interpessoais (empatia, 
responsabilidade social e relações interpessoais); o gerenciamento do estresse (tolerância 

problemas) e o humor (felicidade e otimismo) (BAR-ON, 2006 apud MARIN et al, 2017).

Você consegue se relacionar com tranquilidade com seus 

 

Nem todo voluntário chega pronto para exercer o acolhimento de pessoas impactadas 
por um diagnóstico tão desolador como o da ELA, porém, com a modelagem dos 
demais colegas e o trabalho em equipe, os voluntários vão, aos poucos, se apropriando 
do discurso adequado e fortalecendo suas habilidades comunicacionais e afetivas, 
aprendendo a serem mais empáticos, solidários e continentes. 

É importante destacar que, além das informações e orientações técnicas, as pessoas impactadas 
pelo diagnóstico de ELA, precisam também de serenidade, afeto, esperança e até mesmo 

oferecer isso aos pacientes, terá que desenvolver sua inteligência socioemocional.
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Figura 2 - Busca de autoconhecimento

Descrição - Ilustração colorida do busto de uma pessoa de costa, enquanto segura um espelho 
retangular e aparece o rosto dela.[Fim da descrição]

gravemente doente, com muito medo e desamparado. Por isso, a Associação, acolhendo as 
pessoas em estado de sofrimento, em função do diagnóstico de ELA ou de seus sintomas, 
tenta auxiliá-las a encontrarem novos modos de pensar sobre si mesmas, sobre suas vidas 
e mostrar o que é possível em cada etapa da doença. Maria Cristina Ocariz, em seu livro 
O sintoma e a clínica psicanalítica: o curável e o que não tem cura, escreve que é importante 
sabermos viver em bons termos com o sintoma. (OCARIZ, 2003, p.145), mantendo a esperança.

Outro ponto importante no apoio socioemocional é a atenção para com os cuidadores. No 
avanço da doença, torna-se necessário que a pessoa com ELA seja cada vez mais atendida 
e cuidada, considerando que o paciente vai se tornando dependente de outras pessoas 
para a realização das atividades cotidianas e de autocuidado. Na maior parte das vezes, 
pelo menos uma das pessoas responsáveis por estes cuidados é um familiar. O apoio 
socioemocional oferecido pelas associações é extensivo aos cuidadores e/ou familiares e 

Figura 3 - Roda de conversa;

Descrição - Ilustração colorida de uma roda de conversa com quatro pessoas sentadas em 
cadeiras formando uma meia-lua. [Fim da descrição]
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Muitas vezes, a forma adotada por algumas associações 
para apoiar familiares e cuidadores é através de “rodas de 
conversa” ou reuniões em que as pessoas são escutadas 
e as orientações são transmitidas. Veja no artigo indicado 
outras experiências de roda de conversa e seus benefícios. 

https://seer.uscs.edu.br/index.php/
revista_ciencias_saude/article/view/2675

https://seer.uscs.edu.br/index.php/
revista_ciencias_saude/article/view/2675/pdf_1

O lugar de escuta de familiares e/ou cuidadores, sobretudo os que estão próximos 
ao doente na maior parte do tempo, proporciona uma oportunidade real de troca, 

experimentarem situações semelhantes.  É bastante importante para os cuidadores a 
noção de pertencimento a um grupo de pessoas que estejam passando ou já passaram 

acolhimento, com a mediação e o apoio de uma Associação, permite que os cuidadores se 
sintam vistos e vejam, sejam ouvidos e ouçam e que suas experiências sejam percebidas 
como se fossem únicas e compartilhadas ao mesmo tempo. 

1. Inteligência emocional                                           Roda de Conversa
2. Escuta                                                                       Esperança
3. Sensibilidade                                                           Autoestima
4. Valorização do seu trabalho                                 Autoconhecimento
5. Medo                                                                         Acolhimento

( 2 ) Roda de Conversa
( 5 )  Esperança 
( 4 ) Autoestima
( 1 ) Autoconhecimento  
( 3 ) Acolhimento
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Com o objetivo de acolher e apoiar, social e emocionalmente os pacientes, familiares 
e cuidadores, as associações realizam encontros em grupo, eventos informativos e 
de confraternização, além de conversas individualizadas, presenciais ou a distância, 

ideias de Cavalheiro (2009), as Associações em prol de pessoas com ELA acreditam na 

pacientes, levando em conta sua autonomia para fazer escolhas, sua valorização como 
ser humano, fazendo-o sentir-se aceito, escutado e compreendido, para assim viver com 
dignidade, ainda que enfrentando limitações concretas e irreversíveis.
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