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UNIDADE 1

RevELAndo o Papel
das Associacoes

de Esclerose Lateral
Amiotrofica

Ol4, caro aluno!

Iniciaremos agora o moédulo sobre O papel das Associacdes
de Esclerose Lateral Amiotréfica. Este mdédulo do curso é
composto por quatro unidades em que vocé vai conhecer
um pouco sobre o funcionamento das Associacoes,

ONGs - Organizacdes Nao Governamentais - e OSCIPs

- Organizacdes da Sociedade Civil de Interesse Publico -
em favor das pessoas que possuem doencas raras e mais
especificamente a Esclerose Lateral Amiotroéfica (ELA).

Aproveite nossos encontros!



ARELA - Associacao Regional de Esclerose Lateral
Amiotrofica.

ABrELA - Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral
Amiotrofica.

Gastrostomia - £ um acesso direto ao estdbmago através
de uma sonda e serve para que o paciente receba
alimentacao. A gastrostomia é indicada pelo médico
assistente quando ndo é mais possivel que o paciente se
alimente por via oral.

IPG - Instituto Paulo Gontijo.

MOVELA - Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa
com ELA.

ONG - Organizacao Nao Governamental.
OSC - Organizacao da Sociedade Civil.

OSCIP - Organizacdo da Sociedade Civil de Interesse
Publico.

Traqueostomia - E a abertura cirtrgica de um orificio na
traqueia e a colocacdo de uma canula para a passagem
de ar. A traqueostomia é indicada quando nao é possivel
que o paciente ventile pelas vias aéreas superiores.




AULA 1 - POLITICAS PUBLICAS E ALGUNS
CONCEITOS FUNDAMENTAIS

Vocé sabe o que sao Politicas Publicas e como elas sao importantes para a garantia de
nosso bem-estar e qualidade de vida?

As politicas publicas sdo um conjunto de programas, acdes e decisdes, tomadas pelos governos
nacional, estadual e/ou municipal, que afetam a todos os cidaddos, independentemente de
sexo, cor, religido ou classe social. A politica publica deve ser construida pelos governos a

partir da participacao direta ou indireta da sociedade civil organizada em Associacfes, ONGs,
OSCIPs e outras entidades ou institui¢des pertencentes ao denominado Terceiro Setor, visando
assegurar o direito a determinado servi¢o, acdo ou programa.

Cabe esclarecer que o Primeiro Setor é o setor publico, nos niveis municipal, estadual

e federal, ou seja, inclui instituicdes que representam os interesses da populacdao em
geral. O dinheiro que circula neste setor é publico, consequentemente, deve ter fins
publicos. O Segundo Setor corresponde a livre iniciativa ou o “mercado” e é constituido
por empresas privadas, cujo dinheiro é obtido por meio de atividades econdmicas, como a
industrializacdo e comercializa¢cdo de produtos e servicos.

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

Vamos viajar por uma linha do tempo e percorrer a cronologia do surgimento do Terceiro
Setor em Saude no Brasil. Com ajuda da autora Débora Nacif de Carvalho visitaremos
algumas datas que foram marcos para a criacao de ONGs no Brasil.

Boa viagem!

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

MAS, AFINAL, O QUE E UMA ASSOCIACAO,
UMA ONG E UMA OSCIP?

ASSOCIACOES

As Associacdes sdo entidades de direito privado, sem fins lucrativos, formadas por pessoas
gue se unem para atingir um ou mais objetivos sociais em comum. Por lei, no Brasil, as
associacdes tém constitui¢ao juridica, um sistema contabil e os dados financeiros devem
ser disponibilizados para os associados.



Mas, antes da sua abertura, uma associacao tem muitas etapas a cumprir: a realizacdo de uma
assembleia geral com todos os associados para a aprova¢do de um Estatuto Social, que deve
apresentar suas diretrizes de funcionamento e organiza¢do ao publico. Depois de finalizado,
esse documento é registrado em cartério e, ap0s o registro, é necessario ainda que uma
inscricdo seja feita junto a Receita Federal, para a criacdo de um CNPJ (Cadastro Nacional da
Pessoa Juridica), além do registro no INSS (Instituto Nacional de Seguro Social), bem como a
inscricdo junto a Secretaria da Fazenda para obtencao do registro de Inscri¢cao Estadual.

Entdo, trazendo isto para o campo das doencas raras, mais especificamente para a
ELA, podemos pensar que as associag¢des sao instituicdes formadas por individuos civis
mobilizados por objetivos comuns e filantropicos - que ndo visam lucros -, para atuar
junto a comunidade e ao Estado, em prol dos direitos e necessidades das pessoas com
Esclerose Lateral Amiotréfica.

ONGS

ONG é a sigla para Organizacao Ndao Governamental, um termo genérico que se

refere a todas as organiza¢des, sem fins lucrativos, criadas por pessoas que trabalham
voluntariamente em defesa de uma causa que vise o bem-estar da sociedade. Uma ONG
ndo tem representacdo na legislacdo brasileira, mas pode ser fundada legalmente como
uma associa¢cdo ou uma fundacgao.

O termo “organizacdo da sociedade civil” (OSC) representa apenas a forma mais recente de
fazer referéncia aquelas entidades antes denominadas “organiza¢des ndo governamentais”
(ONG). Essas organizacBes constituem atores sociais e politicos cada vez mais presentes
nas democracias contemporaneas.

OSCIPS

As Organizacdes de Sociedade Civil de Interesse Publico (OSCIPs) sdo entidades privadas
do Terceiro Setor que atuam em areas de interesse social, geralmente ocupadas pelo setor
publico, que podem receber doa¢des de empresas ou de individuos, as quais poderao ser
parcialmente descontadas no Imposto de Renda dos doadores.

O titulo de OSCIP pode ser solicitado por uma Associacao junto ao Ministério da Justica e

é recebido em reconhecimento por sua idoneidade na conducao de sua finalidade, bom
desenvolvimento e gestao de seus programas e projetos sociais. Esta designacao vale por 05
(cinco) anos e depois devera ser revalidada. Para receber a titulacao de OSCIP, ha uma série

de documentos que devem ser apresentados e regras que deverdo ser cumpridas. Findo este
prazo, a instituicdo devera optar juridicamente pela renovacao de sua qualificagdo, caso isso
nao aconteca, havera o cancelamento automatico da validade de sua qualificagdo como OSCIP.

As Associacdes voltadas a causa das doencas raras obedecem a legislacdo brasileira e
devem cumprir certas exigéncias juridicas especificas para se estruturarem e se manterem.
Vamos ver na préxima aula quais sdo os aspectos juridicos que devem ser observados
pelas Associa¢bes em favor de pessoas com doencas raras no Brasil?



AULA 2 - ASPECTOS JURIDICOS
DAS ASSOCIACOES EM FAVOR DE
PACIENTES COM DOENGAS RARAS

Ola! Agora vamos discorrer sobre os aspectos juridicos das OSCIPs e das Associa¢des, uma
vez que as ONGs estdo sujeitas a normas legais especificas.

SOBRE AS ASSOCIACOES

De acordo com o Art. 44 do Novo Cédigo Civil da Lei 10.406 de 2002, as associacdes,
sociedades, fundacdes, organizac¢des religiosas e os partidos politicos, sdo pessoas
juridicas de direito privado, de modo que as associa¢des e seus associados passam a ter
obrigacbes e direitos para com a sociedade e o Estado.

Como nos ja vimos na aula anterior, as associacdes obedecem a um Estatuto que é um
documento que declara e oficializa o regramento da instituicao. Por lei, sob pena de
anulacao da associacdo, o estatuto deve conter:

I - O nome da Associag¢ao, sua finalidade e o local da sede da associacao.
Todas as associa¢des devem ter um local fisico, ndo é possivel a
existéncia de uma associagao totalmente virtual, por exemplo.

Il - Os requisitos para a admissao, demissao e exclusdo dos associados.
Il - Os direitos e deveres dos associados.

IV - As fontes de recursos para sua manutencdo, ou seja, mostrar

como especificamente a associacdo se mantera financeiramente.
V- O modo de constituicao e de funcionamento dos 6rgaos deliberativos
ou que tomam decisdes em nome da associacao.

VI - As condicBes para a alteracao das disposicdes estatutarias ou
para sua dissolucdo.

VII - Aforma de gestdo administrativa e de aprovagao das respectivas contas.

A assembleia geral de uma associa¢do é algo muito importante e deve ser convocada
regularmente, conforme o previsto no estatuto, garantindo a 1/5 (um quinto) dos
associados o direito de promové-la.

Os associados como membros da associacdo tém direitos, deveres e podem ter diferentes
responsabilidades em relacdo a Associacdo, conforme deliberado e expresso no Estatuto.
Contudo, também existem implicacBes juridicas para a dissolu¢cao de uma Associacao,
assim como para sua regulagdo contabil.



Saiba mais

Sobre as OSCIPs:

A lei 9.790/1999, regulamentada pelo Decreto 3.100/1999, dita as regras
brasileiras para o funcionamento das Organizacdes da Sociedade Civil de
Interesse Publico (OSCIPs). E uma qualificacdo outorgada a algumas associacées
e fundacdes que vale por cinco (05) anos, necessitando ser atualizada junto ao
Ministério da Justica.

Repare como uma Associacdo para apoio as pessoas com doencas raras como a ELA, ndo é

brincadeira, e ao contrario, é coisa muito séria!

Em uma entidade sem fins lucrativos, os servicos prestados podem ser gratuitos ou nao.
Mas, para serem cobrados os valores devem estar relacionados diretamente aos custos da
atividade e ndo auferir lucros para a instituicao.

Vocé ja se perguntou como uma Associacao para pessoas com alguma doenca rara, como
a ELA se sustenta?

Vamos ver isso em nossa proxima aula deste médulo.



AULA 3 - SUSTENTABILIDADE
DAS ASSOCIACOES DE DOENCAS
RARAS NO BRASIL

Ol4, bem-vindo!

Estamos juntos na terceira aula da Unidade 1 deste médulo educacional do Projeto
ReVvELA. Hoje vamos compreender como uma Associacdao pode se manter.

Vocé sabe como as Associacdes de doencas raras se sustentam no Brasil? Sera que
elas recebem dinheiro do governo? Sera que podem receber heranca de algum doador
generoso? Elas pagam impostos? Como as pessoas podem fazer doag¢des as associa¢des?

Como ja vimos anteriormente, as associa¢des sao organizac¢des sem fins lucrativos que
tem a finalidade de atingirem objetivos sociais em comum. No caso de pessoas com
doencas raras, estes objetivos sdo relativos a elaboracdo e execuc¢ao de projetos que visam
0 bem-estar e a busca de equiparacao de direitos das pessoas com doencas raras.

ACESSO NA PLATAFORMA

Situagdo Problema: Sustentabilidade das associa¢Bes de doengas raras no Brasil.

O video anterior ilustra muito bem que, para a execucao das menores acdes precisamos
de pessoas e de verbas. As estratégias que cada associacdo tem para captacdo de recursos
para o sustento de seus projetos precisam estar explicitadas no Estatuto da entidade. Esta
€ uma determinacdo legal, constante do artigo 54 do Cédigo Civil Brasileiro.

Os meios de captagao de recursos para uma associa¢ao sao:

a) Venda de produtos e prestacdo de servi¢os relacionados a atividade

social exercida. Exemplos: Camisetas de divulgacao da causa; cursos para
profissionais, etc.

b) Parcerias, convénios e contratos firmados com o poder publico, em instancia
municipal, estadual ou federal, para financiamentos de projetos na area de
atuacdo da entidade.

¢) Contratos e acordos firmados com a iniciativa privada, nacional ou
estrangeira.

d) Doacbes, legados e herancas.

e) Rendimentos de aplicacdes de seus ativos financeiros e outros, pertinentes
ao patriménio sob a sua administracao.

f) Contribuicdo dos associados.

g) Recebimento de direitos autorais.




Para que as associacBes recebam as verbas destinadas a elas, é indispensavel que estes
recursos sejam realmente destinados as atividades sociais descritas em seus estatutos, por
isso mesmo, eles sao fiscalizados rigorosamente pelos governos, através da contabilidade
anual e outros relatérios a serem apresentados. Cabe esclarecer que quanto a “captagdo
de verbas para projetos”, as OSCIPs tém maiores possibilidades de captacao de recursos e
financiamentos publicos para a realizacdo de seus projetos.



AULA 4 - VOLUNTARIADO
EINTERACAO COM A COMUNIDADE

O QUE E SER VOLUNTARIO EM ELA?

Atualmente, estima-se a existéncia de 12 a 15 mil pessoas com ELA no Brasil, o que torna
muito importante o trabalho de assisténcia realizado por cada uma das associa¢des de
apoio a pessoas com ELA. Grande parte deste trabalho é realizado por voluntarios, pessoas
que ndo sao remuneradas e dedicam seu tempo e talentos em prol da causa da Esclerose
Lateral Amiotrofica.

Vocé consegue imaginar o que os voluntarios podem fazer nestas Associa¢des?
Vamos descobrir juntos!

As associa¢des para apoio a pacientes e familiares de pessoas com ELA tem como tarefa
comum, informar aos pacientes e familiares sobre a doenca e suas particularidades e
tratamentos; intermediar a¢des de recebimento e doag¢do de materiais e equipamentos
necessarios, tais como: camas e guinchos hospitalares, cadeiras de rodas, fraldas, sondas
de aspiracao, ambus (equipamento de auxilio respiratério); etc. Além disso, algumas
associacdes oferecem apoio juridico, psicolégico e/ou de assisténcia social.

E a realidade é que algumas destas associa¢des desenvolvem suas atividades e projetos
exclusivamente com voluntarios, ja que ndo possuem recursos para remunerar colaboradores.

Médnica Corullon ([200-], ndo paginado) analisa os motivos que mobilizam os individuos
ao trabalho voluntario e aponta “dois componentes fundamentais: o de cunho pessoal,
a doacdo de tempo e esfor¢o como resposta a uma inquietacao interior que é levada

a pratica, e o social, a tomada de consciéncia dos problemas ao se enfrentar com a
realidade, o que leva a luta por um ideal ou ao comprometimento com uma causa.” Na
luta contra a ELA, ha lugar para os dois perfis de voluntarios, na medida em que existem
pessoas que colaboram doando suas habilidades por motivos pessoais e pessoas que,

a partir da adogdo a esta causa social, desenvolveram lacos pessoais que as ligam a
determinados projetos ou a¢des na associagao.

O que vocé pensa sobre isso? Existem outras formas de ser voluntario em uma
associacao que atenda as necessidades de pessoas com ELA e seus familiares?

Os voluntarios podem atuar em todas as etapas e atividades das associacdes, desde a
elaborac¢do de projetos, passando pelo auxilio nos processos administrativos internos, captacao
de recursos, divulgacao nas midias sociais, etc. Muitas vezes, pessoas se aproximam de uma
associa¢do de ELA, mas com muito receio de ndo terem estrutura emocional para lidar com o
sofrimento das pessoas com ELA e/ou de seus familiares.



Outras vezes, renegam o voluntariado alegando nao entenderem sobre a doenca. Em
qualquer um destes casos, os argumentos poderiam ser facilmente refutados, ja que existem
muitas formas diferentes de colaboracao.

Outro ponto interessante iluminado por Corullon sobre o diferencial das praticas
filantrépicas contemporaneas em relacdo as praticadas no passado é que os voluntarios
ndo sao mais vistos como pessoas tuteladas que fazem caridade no seu tempo livre. Os
cidadaos se engajam voluntariamente ndo apenas para exercitarem a caridade, mas
também para exercerem sua cidadania na defesa dos direitos humanos.

Para refletir

Vocé faria algum trabalho voluntario?
O que o levaria a ter uma atitude deste tipo?




UNIDADE 2

EXPERIENCIAS CONCRETAS
DE ASSOCIACOES
EM PROL DA ELA

Como uma associa¢ao pode ajudar uma pessoa
com ELA? Veremos a seguir as associacoes pelo
mundo e no Brasil e 0 que estas entidades fazem
pelas pessoas com ELA.



AULA 1 - INSTITUICOES EM PROL
DA ELA QUE ATUAM EM NIVEL
NACIONAL E INTERNACIONAL

ASSOCIACOES DE ELA NO MUNDO!

Dando inicio a nossa aula, vamos ver quando surgiram as primeiras associa¢des em prol
da ELA, pois se trata de uma doenca rara que gera a necessidade de haver entidades
que fornecam maiores orienta¢des sobre a patologia e seu tratamento, bem como
capacitacdes dos profissionais que tratam a pessoa com ELA.

Figura 1 - Stephen Hawking, fisico britanico viveu mais de 50 anos com ELA

Descricdo - Fotografia colorida de Stephen Hawking. Ele tem cabelos grisalhos, lisos e curtos.
Usa 6culos de grau. Esta em uma cadeira elétrica e de rodas com uma tela de monitor acoplado
na cadeira a sua frente.

As primeiras associa¢des comecaram a surgir no século XX. Vamos ver a seguir algumas de
maior relevancia, em ordem cronolégica: em 1977, foi fundada Associacao de ELA do Canada;
em 1979, MND - Associacdo de Doencas do Neurdnio Motor da Inglaterra, Pais de Gales e
Irlanda do Norte; em 1985, ALS Association - Associacao Americana de ELA; em 1986, JASA -
Associacao Japonesa de EL; em 1990, ADELA - Associacdao Espanhola de EL. Entdo em 1992,

a comunicac¢do e troca de informacdes se tornou necessaria entre os paises, e foi fundada a
Alianca Internacional de Associa¢des de ELA - uma corrente internacional com membros de
varios paises, realizando-se anualmente o Simpasio Internacional, sendo uma oportunidade
para as associacbes do mundo inteiro conhecerem e compartilharem pesquisas e avan¢os
No apoio as pessoas que vivem com ELA/DNM (Doencas Neuromusculares). Depois surgiram
outras associacdes, como a APELA - Associacdo Portuguesa de ELA em 1998 e, finalmente no
Brasil, a ABRELA - Associacdo Brasileira de ELA, também em 1998.



Figura 2 - Pagina do site da Alianca em “Encontre associa¢des de ELA/DNM em todo mundo”.

Fonte: https://www.alsmndalliance.org/find-als-mnd-association/

Descricao - Print do site da Alianca. Nela, aparece a logo da Aliancga e logo abaixo o recurso
de busca para encontrar outras sedes da Alianca ao redor do mundo. Do lado direito, mapa
contendo indica¢Bes de onde encontrar essas sedes.

Em 2017, foi fundada UNELA - Unido de associa¢des de ELA na América Latina, composta
por organiza¢des do Chile, Argentina, Brasil, Coldmbia, Peru, Uruguai, México e Venezuela.
Dentre os paises que colaboram na fundacdo esta o Brasil através da Associa¢do Pré-cura
da ELA. A unido destas associa¢des possui 0 mesmo objetivo, o de fortalecer e aumentar
acoes locais em cada pais, desenvolver redes, capacitar recursos humanos para melhorar a
qualidade de vida de pessoas vivendo com ELA/DNM, promover a¢des para sustentabilidade
das associacOes e seus projetos, gerar protocolos de cuidados e estatisticas regionais, e
influenciar em politicas publicas de saude e inclusao social.



Figura 3 - Logotipo UNELA.

Descricao - Logo da UNELA. Sob fundo verde, bandeiras dos oito paises envolvidos na parte de
cima, ha um conjunto de circulos grandes e pequenos formando o mapa da América Latina, a
direita da sigla da UNELA.

Saiba mais

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

E no Brasil? Quando surgiram as associacbes em nosso pais?

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

Primeira associacao do Brasil: ABrELA - Associacdo Brasileira de ELA

Em 1998, foi fundada a primeira associacao brasileira de ELA, inspirando e mobilizando
muitas pessoas com ELA, familiares e profissionais envolvidos e, com isso, incentivando

o surgimento de outras instituicdes em prol da ELA. Desta forma, nos ultimos anos

todos ganharam em conhecimento sobre esta patologia e suas peculiaridades, havendo
melhora no tratamento e na capacitacao de profissionais, de forma que, aos poucos, essas
instituicdes facam a diferenca na vida destas pessoas, melhorando ndo sé6 a sobrevida,
mas com certeza promovendo uma maior Qualidade de Vida.



Figura 4 - Primeira associacao do Brasil: ABrELA - Associacdo Brasileira de ELA.

Descricao - Logo da ABrELA. Em tons de azul, contorno do mapa do Brasil com a sigla no centro
e no canto superior esquerdo a ilustracdo de duas maos que parecem segurar uma flor.



AULA 2 - O TRABALHO

DE INSTITUICOES REGIONAIS EM PROL
DA ELA E SUAS POSSIBILIDADES

DE ATUACAO EM REDE

ABrELA - Associacao Brasileira de ELA

Fundada em 1998, pelo neurologista Dr. Acary Souza Bulle Oliveira, com sede em Sdo
Paulo, a ABrELA é membro da Alianga Internacional de Associa¢des de ELA. A associacao
brasileira tem a missdo de oferecer melhor Qualidade de Vida aos pacientes com Esclerose
Lateral Amiotrofica, por meio de orientac¢do, informacdo e assisténcia aos pacientes e
familiares, bem como divulgacdo de informacgdes sobre o diagndstico e tratamento desta
doenca para a sociedade e profissionais de saude de todo o pais.

A ABrELA conta com uma equipe de colaboradores do Servigo Social, voluntarios,
parceiros e apoiadores. Seu trabalho tem sido de extrema importancia para as pessoas
com ELA, familiares e profissionais de saude. Dentre tantos servicos prestados, se
destacam o amparo oferecido, desde o diagnostico a realiza¢do de encontros periddicos
em grupos, eventos com profissionais especializados, eventos de conscientiza¢ao sobre a
doenca e pesquisas cientificas, além da realizacdo de eventos cientificos como o Simpésio
Brasileiro de ELA. A ABrELA tem estimulado em todo o Brasil a organizacdo de associa¢des
regionais, formando uma rede de associa¢des, entre as quais a ARELA/RS, ARELAMG e
recentemente a ARELA/SC, regional de Santa Catarina.

IPG - Instituto Paulo Gontijo

Em 2005, também em Sao Paulo, Paulo Gontijo apds seu falecimento em decorréncia da
ELA, deixou um legado que foi idealizado por Paulo e realizado por sua familia, o Instituto
Paulo Gontijo - IPG, com a incumbéncia de fomentar a pesquisa cientifica através de um
Prémio durante o Simpdsio Internacional de ELA, realizado pela Alianca Internacional de
Associa¢des de ELA, que ocorre anualmente. Além de fazer parte da Alianca Internacional,
o IPG tem o objetivo de participar de pesquisas de ambito nacional e internacional,
contando com uma equipe de colaboradores, voluntarios e parceiros, que promovem a
informacdo e conscientizacao sobre a doenca, assisténcia profissional a pessoas com ELA,
seus familiares e profissionais de saude, por meio de capacita¢des.

Figura 5 - Logotipo do IPG.

Descricao - Logotipo do IPG. Sob fundo branco, do lado esquerdo, dois circulos: um menor, na cor
cinza e no canto esquerdo; o outro, maior, na cor azul e mais a direita. Ao lado, a sigla do instituto.

@)



ARELA/RS - Associacao Regional de ELA

ARELA/RS - Associa¢do Regional de ELA, fundada no Rio Grande do Sul em 2005 por
familiares, pacientes com ELA e profissionais de saude, com apoio da ABrELA, prestando
amparo, desde o momento do diagndstico, e prosseguindo na missao de integrar, assistir,
orientar, informar e apoiar as pessoas com ELA e seus familiares. A ARELA/RS atua na

area da saude, educacdo e eventos cientificos, bem como capacitacdo de profissionais,
orientando sobre os direitos dos cidadaos relativos a salde e Qualidade de Vida. A
ARELA/RS conta com uma equipe de voluntarios - familiares, profissionais de saude e
simpatizantes com a causa - e € uma entidade sem fins lucrativos. Sua sede esta em Porto
Alegre e, dentre suas atividades, destacam-se os encontros de pessoas com ELA, familiares
e profissionais de saude; curso de cuidadores de pacientes com ELA; o Simpdsio anual;
oficinas e capacita¢bes profissionais; além de eventos de conscientiza¢ao sobre a doenca e
acbes beneficentes para viabilizar sua existéncia.

Figura 6 - Logotipo da ARELA/RS.

Descricado - 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 ilustracao
de uma arvore com uma copa na forma de cora¢do.[Fim da descri¢ao]

ARELAMG - Associacao Regional de ELA

Em 2006, foi a vez do surgimento da ARELAMG - Associacao Regional de ELA em Belo
Horizonte, também com apoio da ABrELA, visando levar a informacdo sobre a patologia ao
portador da ELA, familiares e profissionais de saude, do Estado de Minas Gerais.

Figura 7 - Logotipo da ARELAMG.

Descricao - Logotipo da ARELA, MG, em tons de azul. Do lado esquerdo, ilustra¢ao que lembra
o olho, em que no lugar da pupila hd um neurénio. Do lado direito, a sigla ARELAMG, em que as
letras E, L, A estdo em destaque na cor azul.



MOVELA - Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com ELA

Fundada em 2012, no Rio de Janeiro, com a missdo de prospectar e divulgar informacdes
sobre a Esclerose Lateral Amiotréfica, com énfase na ELA familiar - uma forma da

doenca com origem hereditaria. O MOVELA tem como foco os direitos dos pacientes, os
tratamentos em fase de pesquisa ou ja disponiveis, bem como a mobilizacdo de pacientes
com ELA, familiares e cuidadores pela aprova¢do de novos tratamentos.

Figura 8 - Logotipo do MOVELA.

Descricao - Logotipo do MOVELA. Do lado esquerdo, circulo na cor verde com meia circunferéncia
na cor verde clara, cuja parte aberta esta direcionada para o icone de uma pessoa andando. Do lado
direito, sigla da MOVELA com destaque para as letras E, L, A.

Pré-Cura da ELA

A Associa¢do Pro-Cura da ELA existe desde 2013 e conta com um vasto numero de
associados. A missao da Pré-Cura é promover assisténcia social em todo o Brasil por meio do
auxilio aos pacientes com ELA e seus familiares. Dentre suas atividades estdo os encontros
de conscientizacdo sobre a doenca e capacitacdao de profissionais. A Associacao faz parte da
International Alliance of ALS/MND Associations (Alianca Internacional de Associa¢des de ELA/
doenca do neurdnio motor). A Associacao Pré-Cura da ELA é uma das fundadoras da UNELA
- Unido de associa¢des de ELA na América Latina.

Figura 9 - Logotipo da Pro-Cura da ELA.

PRO-CURA

Descricao - Logotipo com o nome Pro-Cura em destaque e na cor azul. Abaixo texto: Associagdo
Pré-cura da ELA. Acima, ilustracao de girassol colorido com pétalas em amarelo e centro azul.



Instituto Dr. Hemerson Casado Gama

O Instituto Dr. Hemerson Casado Gama foi fundado em 2014 pelo médico cirurgido
cardiovascular Hemerson Casado, apés ele mesmo ser diagnosticado com ELA. A organizagao
fica em Macei6, no Estado de Alagoas, e visa servir a popula¢do através da transmissdo de
informacgdes sobre doencas raras e seus tratamentos, bem como lutar pelos direitos destes
pacientes. O Instituto fomenta estudos e eventos cientificos como o Simpoésio Internacional
de ELA que ocorre anualmente e estabelece parcerias e convénios com as mais diversas
entidades, nacionais e internacionais. O instituto vislumbra construir uma sociedade mais
inclusiva através de assisténcia, educa¢do, pesquisa e desenvolvimento socioecondmico.

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

Descricao - Logotipo do Instituto Doutor Hemerson Casado Gama. Ao centro, ilustragdo com
duas figuras geométricas que lembram uma borboleta.

APPELA - Amigos dos Pacientes Portadores de ELA

APPELA - Amigos dos Pacientes Portadores de ELA, criada em 2017 para dar assisténcia
aos pacientes de ELA na area da comunicacgdo e tecnologia assistiva, proporcionando
melhor qualidade de vida.

Figura 11 - Logotipo da APPELA.

Descricdo - Logotipo da APPELA. Sigla da APPELA em marrom com significado abaixo e sob
fundo azul e fonte branca: amigos dos pacientes portadores de ELA. Esse fundo azul continua
apos o significado, subindo na letra L e formando uma mao azul com um corag¢do ao centro.



Instituto General Villas Boas (IGVB)

O Instituto General Villas Bbéas (IGVB), inaugurado em 04/12/2019, foi idealizado com a
énfase na difusdo de informacgdes sobre tecnologias assistivas que possam melhorar a
qualidade de vida de quem tem algum tipo de limitacdo, inspirado na vivéncia de Eduardo
Dias da Costa Villas B6as, Comandante do Exército Brasileiro entre os anos de 2015 e 2019.
Em 2016, Villas Bbas foi diagnosticado com ELA (Esclerose Lateral Amiotroéfica).

Apés a passagem de Comando, o General continua aprendendo todos os dias a conviver com a
ELA, a conhecer seus direitos e a trocar experiéncias, sem nunca ter deixado de trabalhar. Com
o Instituto, ele busca compartilhar sua histdria, suas ideias e reflexdes, e por essa razao elegeu

a Tecnologia Assistiva como um dos pilares da associa¢do que leva o seu nome.

Figura 12 - Logotipo do Instituto General Villas Bbas.

Descricao - Logotipo do Instituto General Villas Bdas. Em tons de verde, o nome do instituto esta sobre
uma ilustragdo do mapa do Brasil que fica mais a direita do nome do instituto.

ARELA/SC - Associacao Regional de ELA

Em 2020, constituiu-se o grupo de criacdo da ARELA/SC, com apoio da Associagao
Regional do Rio Grande do Sul e chancela da Associa¢do brasileira de Esclerose Lateral
Amiotroéfica (ABrELA). A iniciativa partiu de uma jovem promotora de justica do Ministério
Publico de Santa Catarina, aposentada precocemente devido ao diagndstico de esclerose
lateral amiotréfica, em 2018. A implementagdo se concretizou com o envolvimento de
profissionais de diversas areas da saude e amigos engajados com a causa.

Figura 13 - Logotipo da ARELA/SC.

Descricdo - Logotipo da ARELA, SC. llustragdo de um coracdo colorido com outros coragdes
surgindo dentro. Abaixo, sigla ARELA, SC.



Voz ELA

AVoz ELA € uma das mais recentes instituicdes 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 auxilio as pessoas na mesma condi¢do. Seu
trabalho esta direcionado para a promo¢do da comunicacado alternativa
dos pacientes com o auxilio de tecnologias assistivas. Também se
propde a divulgar ou promover campanhas beneficentes em favor de
pacientes e associagdes envolvidas com a ELA.

Figura 14 - Logotipo da Voz ELA.

Descri¢ao - Logotipo da Voz ELA. Na parte superior, ilustracdo colorida de um
coragdo vermelho ao centro com um sorriso, ao lado dele ha dois alto-falantes.
Abaixo, texto: “Nosso Mundo é Virtual”. Mais abaixo, as palavras “Voz" e “ELA", a
primeira com uma circunferéncia formada por pictogramas de pessoas em varias
cores; a segunda com uma circunferéncia formada por maos em varias cores.

Saiba mais

Aqui vocé podera obter mais informacdes sobre cada Associagdo. Aproveite!

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 préxima unidade vamos entender como as associa¢des no Brasil funcionam em rede e
se complementam no auxilio as pessoas com ELA!



UNIDADE 3

AS ASSOCIACOES COMO VEICULO
DE INFORMACOES CONSISTENTES
PARA PROFISSIONAIS, FAMILIARES
E PACIENTES

Toda entidade constituida para amparo as
pessoas com ELA é responsavel pelas informacdes
oferecidas, buscando sempre conteudos
sustentados em evidéncias cientificas e fontes
confiaveis da area da saude. O que vamos ver nas
proximas aulas é como as entidades trabalham

e 0s meios que vém sendo utilizados para
concretizarem seus objetivos.



AULA 1 - MODALIDADES

DE ATIVIDADES PARA DIVULGAR
E COMPARTILHAR INF,ORMA(;(N)ES
E SEUS DIFERENTES PUBLICOS

Atencao!

Nesta aula, vamos entender quem pode procurar uma Associa¢do e se beneficiar dela.

QUAIS SAO 0S PUBLICOS COM OS QUAIS AS ASSOCIACOES
SE RELACIONAM?

e Pessoas com ELA.
e Familiares e cuidadores das pessoas com ELA.

¢ Profissionais de salde em geral: médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psicélogos, nutricionistas, terapeutas ocupacionais.

¢ Profissionais de assisténcia juridica e social: advogados, defensores publicos; juizes;
assistentes sociais.

e Académicos em geral: estudantes de cursos de graduacao.

¢ Voluntarios: individuos leigos ou profissionais que estejam dispostos a se comprometer com
a causa destas associagoes.

O objetivo maior sempre sera ajudar!



DE QUE MANEIRA AS ASSOCIACOES
REALIZAM ESSE TRABALHO?

As formas encontradas pelas associa¢des para concretizarem seus objetivos sao bastante
diversas. Vejamos algumas delas!

Infografico 1 - A¢des desenvolvidas pelas associacbes






Descricao - Infografico 1 com 14 partes, cada parte acompanha um texto e uma ilustra¢ao
colorida. Na primeira parte, intitulada “Acolhimento”, texto: “é o que deve acontecer no primeiro
contato com a entidade, seja este feito por uma pessoa com ELA, por um familiar ou profissional.
As entidade, geralmente, possuem voluntarios ou colaboradores capacitados para receber e
apresentar a instituicdo, de maneira humanizada e fornecendo aten¢do e amparo conforme a
necessidade de cada publico.”. Ao lado a ilustracao de trés pessoas, uma em pé com a mao no
ombro de outra pessoa em uma cadeira de rodas, ambas estao ouvindo uma terceira pessoa falar.



Segunda parte, intitulada “Fornecimento de informacgdes”, texto: “Sobre a patologia por meio de
materiais impressos como artigos, cartilhas e livros; sites, oficinas e cursos.”. Ao lado a ilustracao
em vermelho de uma alto-falante dentro de um baldo de fala.

Terceira parte, texto “Encaminhamentos de pacientes ou familiares para o acesso ou aquisi¢cao
correta de medicamentos, alimentac¢ado especial - dieta enteral e suplementos nutricionais -
aparelhos de ventilacdo ndo invasiva, cadeiras de rodas e todos os equipamentos que serao
necessarios ao longo da progressao da doenca.”. Ao lado, ilustracdo colorida de duas pessoas
uma de frente para outra. Uma esta segurando uma cadeira e a outra com o brac¢o estendido
como se estivesse falando.

Quarta parte, texto “Orientagao juridica por meio de documentos - formularios e cartilhas - ou
assessoria de profissionais que atuam na proépria entidade ou indicados por esta.”. llustracao
colorida de duas pessoas uma de frente para outra, em que uma estende a mao com dinheiro
para outra, enquanto que a outra estende a mao para receber.

Quinta parte, texto “Indicacdo de profissionais especializados ou centros de referéncias para
tratamento da patologia”. Ao lado, ilustracdo colorida de duas pessoas uma de frente para outra,
cada uma com o brag¢o estendido como se estivessem falando.

Sexta parte, texto “Intermedia¢ao de doa¢des de suprimentos e equipamentos entre as familias de
portadores de ELA.". llustracao colorida de duas pessoas uma de frente para outra, em que uma
estende a mdo com uma caixa para outra, enquanto que a outra estende a mao para receber.

Sétima parte, texto “Realizacdo de eventos cientificos com profissionais especializados.”.
llustragdo colorida de uma pessoa falando em um auditério cheio.

Oitava parte, texto “Encontros de socializacdo e apoio as pessoas com ELA e seus cuidadores,
familiares ou profissionais.”. llustracdo colorida de quatro pessoas sentadas em cadeiras
posicionadas em meia-lua, como se estivessem em uma reuniao.

Nona parte, texto “Cursos de capacitacdo de cuidadores de pacientes com ELA.". llustracdo
colorida de uma pessoa falando em um auditério cheio.

Décima parte, texto “Capacita¢do de profissionais de saude.”. llustracdo colorida de uma pessoa
falando para um pubilico.

Décima primeira parte, texto “Parcerias com entidades académicas na producao de estudos
pesquisas cientificas.”. llustracao colorida de uma pessoa falando em um auditério cheio.

Décima segunda parte, texto “Assisténcia social direta e presencial, ou virtual através de
tecnologias de informagdo como, as redes sociais - sites, Facebook, Instagram e Whatsapp.
llustragdo colorida de uma pessoa segurando um celular enquanto olha para ele.

Décima terceira parte, texto “Evento e campanhas de conscientiza¢do ou sensibilizagdo sobre a
ELA.”. llustracao colorida de pessoa de costa enquanto olha para um desktop.

Décima quarta parte, texto “Assessorias e intercambio de conhecimentos técnicos entre colegas
da area da saude”, na condugdo do tratamento de pessoas com ELA.". llustracdo colorida de
pessoa de costa enquanto olha para um desktop.

Vamos ver na animagao abaixo como funciona a demanda de uma Associacdo de ELA?

u ACESSO NA PLATAFORMA

Animacdo 2 - Atendimento em eventos presenciais.



AULA 2 - RESPONSABILIDADE

E LIMITA(;OES EM RELACAO

A PROCEDENCIA E ATUALIDADE
DAS INFORMACOES

Caro aluno,

Vocé ja percebeu quantas pessoas se envolvem com a causa da ELA? Profissionais,
voluntarios, doadores, pessoas com a doenca, familiares, entre outros. E quantas
pesquisas sao realizadas todos os anos? As informac¢des devem ser atualizadas e checadas
constantemente, pois todos buscam novidades sobre tratamentos e, sempre, esperancas
que um dia a ciéncia encontre a cura para esta doenca.

A responsabilidade das associa¢des ao transmitirem informacdes é muito grande,
principalmente por mobilizarem expectativas em rela¢cdo ao tratamento por parte das
pessoas com ELA e seus familiares. Por esta razdo, cabe a estas instituicdes embasar
cientificamente as informacdes fornecidas, além de contarem com profissionais capacitados
em todas as suas atividades. Para tanto, existem os Simpdsios Internacionais, Nacionais

e Regionais de atualizacdo cientifica, nos quais especialistas se reinem para apresentar

e discutir as abordagens e tratamentos mais recentes ou validados pelas institui¢cdes de
pesquisa, para que desta forma as informac&es cheguem a todos os interessados.

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

da ABRELA. Este estudo visou identificar junto a um grupo de pacientes atendidos

pela ABRELA se as informac¢8es dadas permitiam o acesso aos recursos disponiveis -
informativos, profissionais, suporte e materiais. Também se as expectativas atendiam as
necessidades dos pacientes; além de verificar se havia diferenca de acesso aos recursos
entre S3o Paulo e outros Estados. Os resultados apontaram que as expectativas estdo
centradas na disponibilizacdo de informag¢des; mas que 0 acesso ao suporte e materiais
também sdo aproveitados. Entretanto, constatamos diferengas importantes de acesso
entre os que estavam em Sao Paulo e os que estavam em outras localidades.

Sendo assim, pode-se dizer que entre as limita¢es estdo a necessidade de maior alcance
das pessoas com ELA, pois muitas vezes residem em locais distantes das associacdes

e centros de referéncia. Um conhecimento maior de epidemiologia no Brasil - dados
quantitativos sobre a presenca de ELA - seria fundamental para uma melhor articulacdo
das associacBes existentes e até para os governos conseguirem prestar assisténcia e levar
informacg8es a um maior numero de pessoas com a patologia, com uma abrangéncia
territorial adequada aos dados epidemioldgicos.



Figura 2 - XVIII Simp&sio Brasileiro de ELA realizado pela ABrELA.

Fonte: Pagina Facebook ABRELA: XVIII Simpésio Brasileiro de ELA realizado pela ABrELA em Sao
Paulo, 2019. Disponivel em: https://www.facebook.com/abrela.escleroselateralamiotrofica/
photos/a.445885272273470/1016747098520615. Acesso em: 15 jun. 2020

Descricdo - A esquerda, ilustracdo colorida de um neurénio em vermelho. A direita, 0 neurénio
se espalha como plano de fundo, texto: “décimo oitavo Simpdsio Brasileiro de ELA/ DNM, 07 e 08
de junho, Sdo Paulo/ SP”. Abaixo, logotipo da ABrELA e do Centro Universitario Sdo Camilo.



AULA 3 - PARCERIAS COM INSTITUICOES
E PROFISSIONAIS DE SAUDE
E O TRABALHO INTERDISCIPLINAR

Ol4, bem-vindo a terceira aula desta unidade!

Em relacdo as formas de trabalho cooperativo, é muito bom podermos contar com
parceiros alinhados aos nossos propdsitos ao realizarmos um trabalho social, ainda mais
se estivermos pensando em uma Associacdo de apoio a causa da ELA. As parcerias de
trabalho podem ser estruturadas de diversas formas. Vamos ver nesta aula algumas
dessas possibilidades.

A palavra parceria quer dizer a reuniao de pessoas para alcancar um objetivo em comum
(OXFORD LANGUAGES, 2021). Em uma Associacdo para pessoas com ELA e seus familiares
parece muito clara a necessidade e o desejo de parceria entre todos para que juntos
possam levar mais conforto, qualidade de vida e informacado para os familiares e pessoas
com ELA. Existem varias formas de se formar parcerias. E que formas seriam estas?

Figura 3 - Esquema representativo das possibilidades de parceria em uma Associacdo de ELA

Descricdo - Quatro circulos em azul, cada um com uma palavra dentro. Ao centro, o maior
circulo, palavra: “parceria”. Os demais circulos tém o mesmo tamanho. Na parte superior;
“associacdo”; a direita: “associados”; a esquerda: “voluntarios”.



VOCE SABE QUAL A DIFERENCA ENTRE MULTIDISCIPLINAR,
INTERDISCIPLINAR E TRANSDISCIPLINAR?

a) Equipe Multidisciplinar

O trabalho da equipe multidisciplinar visa avaliar o paciente de maneira independente, em
que cada profissional em sua area, executa seus planos de tratamento como se fosse uma
“camada adicional” aos servicos. Logo, ndo ha um trabalho conjunto e coordenado.

b) Equipe Interdisciplinar

A abordagem em equipe interdisciplinar deve ser comum a toda a assisténcia a saude. Isso
porque o principal aspecto positivo da atuacdo em equipe interdisciplinar é a possibilidade de
colaboracdo de varias especialidades que denotam conhecimentos e qualificacBes distintas.
Assim, a integracdo da equipe de saude é imprescindivel para que o atendimento e o cuidado
alcancem a amplitude do ser humano, transcendendo a no¢ao de conceito de saude.

c) Equipe Transdisciplinar

A transdisciplinaridade tenta suprir uma anomalia do sistema anterior, ndo ignora o antigo,
apenas € mais aberta, mais ampla. A necessidade da transdisciplinaridade decorre do
desenvolvimento dos conhecimentos, da cultura e da complexidade humana. Essa nova
abordagem exige tecer os lagos entre o biologico, o psicolégico, o social e o espiritual,
devendo todos estes aspectos serem reconhecidos. Desta forma, a equipe de profissionais
interage, troca informacdes e se volta ao mesmo paciente de maneira integrada e
complementar visando o bem estar do paciente em primeiro lugar.

TRABALHO DE DIFERENTES SETORES POR UM BEM COMUM

As instituicBes de apoio aos pacientes com ELA e seus familiares devem ter independéncia
e ndo estarem comprometidas com interesses politicos governamentais ou com negdcios
privados para garantir uma imparcialidade na relagdo com as demais entidades, podendo
desta forma estabelecer parcerias e trabalhar em rede, com quaisquer instituicdes que
possibilitem atingir os propdésitos das associa¢des e assim expandir seus resultados.

Quais seriam os setores propicios para o estabelecimento de parcerias?

e Centros de referéncia no atendimento de pacientes com ELA, onde atuam os profissionais
especializados em doencas neuromusculares.

e Universidades, Laboratérios e Grupos de Pesquisa para realizacao de estudos cientificos.

e Ambulatérios e clinicas-escolas sdo parceiros tanto para pesquisas, quanto para
atendimentos com académicos.

* Profissionais especializados que tanto atendem pessoas com ELA, como também se disponibilizam
a realizar atividades de capacitacdo ou assessoria a colegas com menos experiéncia na drea.

e Apoio politico e juridico em relacdo aos direitos das pessoas com ELA, promovendo
melhorias nas politicas publicas de atencdo as doencas raras.

¢ Industrias e empresas que comercializam insumos e equipamentos necessarios durante o
tratamento, no sentido de apoiarem os projetos das associa¢des beneficiando um maior
numero de pessoas com ELA.

¢ Institui¢Bes filantropicas — aquelas que ndo visam lucratividade — e sociais que queiram e possam
colaborar nos projetos das associagées em prol dos portadores de ELA, seja relacionado a
conscientizacdo sobre a doenca, seja voltado para a sustentabilidade destas entidades.



UNIDADE 4

ATIVIDADES DAS ASSOCIACOES
DE ELA

Bem-vindo a mais um encontro!

Caro aluno, vocé sabe quais as atividades que as
associacdes de apoio as pessoas com Esclerose
Lateral Amiotréfica realizam?

Na Unidade 1, vimos quais sao os tipos de
Organizacoes Nao Governamentais (ONGs)
existentes no Brasil, as principais leis que as regem
e seu funcionamento geral. Nas Unidades 2 e 3,
vimos como as associa¢des de ELA atuam, sua
responsabilidade como uma das principais fontes
de informacdo sobre a doenca junto a familiares

e acometidos pela ELA, por meio de encontros de
pacientes e familiares e junto aos profissionais, por
meio de Simpdsios e Cursos. Agora, na Unidade 4,
vamos nos dedicar a conhecer um pouco mais sobre
0 que estas associa¢des fazem, sobretudo no Brasil.
Esperamos que aproveite!



AULA 1 - ASSISTENCIA
PARA PROFISSIONAIS

LEVANDO QUALIFICACAO AOS PROFISSIONAIS DE SAUDE
EM TODO O BRASIL

E de conhecimento de todos a grande extensdo do territorio brasileiro e, mesmo com as
tecnologias atuais ao nosso favor, a atualizacdo dos profissionais sobre as especificidades de
uma doencga rara como a ELA exige que: a) os profissionais desejem obter o conhecimento
cientifico e atualizado e b) que o conhecimento de qualidade chegue até eles, em qualquer
parte do pais.

E papel das associacdes fazer com que as informacdes técnicas e cientificas sejam
acessadas, verificadas e transformadas em conhecimentos aplicados, por meio de
palestras, cursos, oficinas, videos, etc. e levadas as equipes profissionais que assistem ou
gue possam vir a assistir pacientes com ELA.

Para que isso ocorra, as associacdes contam, mais uma vez, como o precioso trabalho
de voluntarios. Muitos dos voluntarios sdo profissionais com experiéncia nas diferentes
areas da saude que se relacionam com a ELA e se colocam a disposi¢ao para conversar
com outros profissionais que atendem aos pacientes e necessitem de orienta¢des sobre
especificidades do tratamento ou manejo. Assim, as associa¢cdes fazem a ligacao entre o
conhecimento cientifico atual e os profissionais que precisam recebé-lo.

Com as facilidades da tecnologia, as possibilidades de comunica¢ao se multiplicam, a
ponto de podermos ter, com um smartphone ou celular, acesso a Simpdsios e grupos de
estudos técnicos entre pessoas que estdo distantes geograficamente. Podemos enviar
materiais virtualmente e inclusive realizar supervisdo, estudo de caso ou assessorias.

E os encontros presenciais? Como um profissional mais experiente pode auxiliar
profissionais novatos ou que estao tendo seu primeiro contato com a ELA?

As associacgdes, através de seus projetos, podem financiar o deslocamento de profissionais
entre cidades. Equipamentos também podem ser demonstrados, ja que as empresas
fornecedoras preferem fazer demonstracdes nas Associa¢des, onde varias pessoas
poderdo observar e aprender simultaneamente.

Tudo isso disponibilizado de maneira gratuita ou a preco de custo, para que familiares e
profissionais, independentemente de sua condi¢cdo econbmica, tenham acesso as mesmas
informacdes. Desta forma, os individuos com ELA, seus cuidadores e sua familia podem se
sentir acolhidos e bem assistidos pelos profissionais.



~ Saiba mais




AULA 2 - VISITAS DOMICILIARES

UMA ASSOCIACAO PODE IR A RESIDENCIA DOS PACIENTES?

Caro aluno e aluna, é um prazer termos mais um encontro!

Hoje vamos falar das visitas domiciliares as familias e pacientes com ELA. Por que em
alguns casos ha a necessidade de a associacdo chegar a casa das pessoas com ELA?

Vamos assistir a um video que exemplifica uma das situa¢des em que é necessaria a
visita domiciliar.

u ACESSO NA PLATAFORMA

Animacdo 3 - Fluxo de atendimento de demandas pela Associa¢do
- visitas domiciliares.

Sao muitas as razdes para que a informacdo chegue a residéncia de um paciente:

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

e existem familias em situacdo de desorganizacdo psicossocial, vulnerabilidade
ou de abandono;

e algumas familias necessitam de auxilio para se apropriarem do manejo didrio do paciente com ELA,

e outras necessitam de auxilio em relacdo a documentacao destinada a providéncias junto
aos 6rgdos publicos e SUS — Sistema Unico de Saude;

e existem cuidadores que necessitam de esclarecimentos, orienta¢cdes ou apoio emocional
e ndo podem se ausentar por ndo 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 avaliagdes técnicas, mas ndo podem se locomover ou arcar
com este custo.

O QUE FAZER? A QUEM RECORRER?

As associac¢des, por meio de voluntarios, podem realizar visitas domiciliares a estas
familias, levando orienta¢do, materiais e apoio. Mas para que esta assisténcia possa chegar
até a familia necessitada, é importante que a associa¢do tenha recursos para viabilizar,

no minimo, o deslocamento dos voluntarios. Assim, podemos afirmar que as doacdes e
projetos de captacao de verbas também auxiliam a associacdo a chegar até cada residéncia
necessitada. E mais do que isso, as associa¢cdes dependem da disponibilidade destes
voluntarios e/ou de recursos financeiros que viabilizem este tipo de pratica.

A Esclerose Lateral Amiotrofica € uma doenca que, a medida que avanga, impde a necessidade
de alguns procedimentos cirdrgicos como a gastrostomia e a traqueostomia, assim como o
uso de certos acessoérios e equipamentos para conforto ou suporte a vida, tais como: dietas



enterais especificas e seus acessorios, cadeira de rodas, cadeira de banho, cama hospitalar,
colchdes especificos, aspirador de via aérea, respirador e seus acessorios, etc.

Saiba mais

Falamos em gastrostomia e traqueostomia, mas vocé sabe o que € cada um
destes procedimentos?

Veja agora mais sobre eles!

GASTROSTOMIA é um procedimento cirurgico para instalagdo de sonda
alimentar diretamente no estdbmago, na altura do jejuno e serve para que o
paciente receba dieta alimentar diretamente ao estdmago, sem passar por
todo o sistema digestivo fisioldgico. Sua necessidade na ELA é precoce (antes
do agravamento da doenca) e obedece a critérios clinicos médicos, nutricionais
e fonoaudioldgicos como, perda de peso subita ou intensa, desnutricdo,
desidratacdo e/ou pneumonia(s) por aspiracao. A partir deste procedimento, o
paciente com ELA ainda podera se alimentar por via oral, total ou parcialmente,
dependendo da avaliacdo fonoaudiolégica. A gastrostomia é permanente e
requer cuidados simples, porém especificos da enfermagem.

TRAQUEOSTOMIA é um procedimento cirurgico para auxilio a respiracao.

E aberto um canal de respiracdo diretamente na traqueia. Na ELA, este
procedimento é realizado quando os exames respiratérios estdo indicando que
0 paciente esteja necessitando de suporte ventilatorio para respirar melhor.

Algumas vezes, esta situacao, torna indispensavel uma ou mais visitas domiciliares para
que os cuidadores aprendam corretamente o manejo do paciente com o auxilio destes
equipamentos e acessorios. Outras vezes, a Associacdo podera ser a Unica fonte possivel
de empréstimo ou doagdo de alguns destes equipamentos e acessorios atendendo
necessidades basicas do paciente com ELA.



Para refletir

Vocé consegue perceber como formamos uma rede de
apoio, onde todos se conectam de uma ponta a outra

da associa¢do? Em uma associagao, todos voluntarios
profissionais e leigos, colaboradores, associados,
patrocinadores e apoiadores, sao igualmente importantes.

Carissimo aluno e aluna, aqui vai um desafio: Existe outra
forma de uma associagdo ir a casa dos pacientes com
ELA? Pense um pouco...

Descricao - llustracdo colorida do busto de pessoa com semblante
reflexivo e com a mdo no queixo.

Sim! Novamente a tecnologia esta a nosso favor nesta tarefa. Como?

Quando nao for viavel para uma Associa¢ao enviar um voluntario até a residéncia do
paciente ou quando um familiar de paciente reside em uma localidade distante da
Associacdo, mas gostaria de receber orienta¢des, assim como em outras tantas situacdes,
podemos utilizar algum aplicativo de comunicac¢ao virtual, como a chamada em grupo via
Whatsapp, Skype ou plataformas de reuniées como o Zoom, o Jitsi Meet ou o Teams, a partir
de um simples celular ou smartphone.

Vocé acabou de saber como as associa¢des podem chegar as residéncias daqueles que
necessitam de uma atencao domiciliar. Na préxima aula, vamos conhecer como as redes
sociais se tornam aliadas na propagacao das informacdes sobre a ELA.

Nos encontraremos jal



AULA 3 - COMUNICACAO i
E SOCIABILIDADE NAS ASSOCIACOES

Uma das formas disponiveis para levarmos informacdes de qualidade sobre a Esclerose
Lateral Amiotrdéfica para as pessoas sao as redes sociais. As midias sociais possibilitam postar,
em segundos, informacdes que poderao ser acessadas por centenas e até mesmo milhares de
pessoas em todas as partes do planeta, ao mesmo tempo e com 0 maximo de economia. Por
isso mesmo, grande parte do trabalho de informacao das associacbes em prol da causa da ELA
se da de maneira virtual, através de sites, redes sociais e mensagens eletrdnicas.

Podemos atualizar informacgdes cientificas, participar de conferéncias internacionais,
conversar com associados do interior do Estado e do pais, ou aprender mais sobre cada
procedimento especifico da doenca. Além disso, através das redes sociais, outras pessoas
que estejam passando pela mesma experiéncia de enfrentamento de uma doenca como a
ELA podem conversar diretamente sobre os assuntos de interesse comum.

Caro aluno, responda, por favor:

- Como as pessoas com ELA podem conversar entre si, mesmo
em estagios avancados da doenca, se eles ou elas ndo conseguem
mais falar ou digitar?

A tecnologia atual permite acessibilidade comunicacional através

da Comunicacao Suplementar ou Alternativa. Para as pessoas com
dificuldades motoras graves como a ELA, em estagios intermediarios da
doenca, existem recursos como teclados, telas e mouses adaptados.

Nos estagios mais avancados da doenca, os recursos podem ser

os “mouses de olhos”, ou seja, um software com leitor éptico que
permite a qualquer pessoa guiar o mouse com os olhos, testa ou
nariz. As informacdes 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
€ 0 armazenamento de falas em um “banco de voz”, para o qual
um familiar ou a prépria pessoa acometida (enquanto ainda fala)
grava palavras, frases e expressdes e, de modo que, com 0 avango
da doenga, esta pessoa possa utilizar este recurso.

As Associacbes tém também a possibilidade de oferecer alternativas ao isolamento social que
a doenca pode impor as pessoas com ELA, uma vez que seus movimentos podem tornar-se
restritos no decorrer da doenca. Antes mesmo da situacao de pandemia, pelo contagio do
coronavirus, declarada no inicio do ano de 2020, os pacientes acometidos pela esclerose lateral
amiotrdfica, ja viviam em “quarentena” devido as restrices de movimentacdo e alteracbes

de imunidade. A possibilidade de contrair Covid-19, por serem do grupo de risco aumentou o
cuidado e o isolamento em relagdo a visitas e as saidas possiveis.



As redes sociais sdo 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 as informacdes digitais, é preciso saber
filtrar as informacd&es confidveis, em comparacdo com aquelas que ndo tem procedéncia
cientifica e até mesmo podem ser equivocadas, ou as atualmente conhecidas fake news.
Este também é um dos papéis das Associacdes, captar e receber informacdes sobre ELA,
verificar sua procedéncia e disponibiliza-las ao publico interessado. Assim, é importante
que os individuos que buscam informacdes sobre a Esclerose Lateral Amiotrofica visitem
os sites das Associa¢Bes, bem como participem de seus eventos oficiais.

Para aqueles que se permitem aprender a usar os recursos da comunicagao eletrdnica,
existem formas de continuarem ativos apesar da doenca. Com isso, a ELA ainda ndo se
transforma em uma doencga curavel, mas se torna menos restritiva e limitante do que
antes do advento das tecnologias de comunicagao.



AULA 4 - APOIO SOCIOEMOCIONAL

Quando as pessoas recebem o diagndstico médico de Esclerose Lateral Amiotroéfica e
elas proprias, ou seus familiares, decidem procurar uma Associacdo de apoio, uma das
primeiras preocupacdes das associa¢des é o acolhimento inicial.

Leonardo Boff nos ajuda a compreender um pouco melhor a tarefa subjacente ao
acolhimento, que é o cuidado, dizendo

0 que se op8e ao descuido e ao descaso é o cuidado. Cuidar € mais que um ato; é uma
atitude. Portanto, abrange mais que um momento de atenc¢do, representa uma atitude
de ocupacgdo, preocupacdo, de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o outro
(BOFF, 1999, p. 3).

Na maior parte das entidades, o primeiro atendimento é feito por voluntarios,
respondendo ao primeiro movimento da familia de procurar ajuda, seja por e-mail,

seja por aplicativo ou telefonema. Quem assume esta tarefa deve ter sensibilidade e
capacidade de escuta empatica, ou seja, ter um conjunto de habilidades socioemocionais.

Figura 1 - Acolhimento

=

Descricao - llustracdo colorida de das maos estendidas, uma em marrom escuro e surge do
canto superior esquerdo, e a outra em marrom mais claro, surgindo do canto inferior direito.
Ambas, estdo estendidas como se fossem se tocar.

ACESSO NA PLATAFORMA
u Animacao 3 - Fluxo de atendimento de demandas pela Associagdo
- Recep¢do de familiar de pessoa com ELA por telefone.

Ao atender alguém que procura a Associa¢do, o voluntario ou colaborador deve ser
treinado para ouvir e falar nos momentos mais adequados, além de ter uma postura
preparada para acolher as familias sem preconceito, nao oferecendo servi¢cos que cabem
aos profissionais especializados. E necessario conhecer os processos relacionados aos
encaminhamentos junto aos 6rgdos publicos para atender as necessidades dos pacientes.
E 0 mais importante: como vocé pdde perceber no video, o acolhimento, mesmo que seja
a distancia, deve ter um carater leve e as pessoas que procuram a associacdo devem se
sentir bem e convidadas a procurar, a retornar sempre que precisarem.



Para refletir

Reflita: Vocé ja passou pela experiéncia de estar
fragilizado, procurar auxilio e receber um atendimento

que parecia um balde de agua fria?

Isto acontece porque nem todos estdo preparados para
atender pessoas. Este tipo de trabalho requer a presenca
da inteligéncia emocional.

Ainteligéncia socioemocional é uma competéncia relacionada a cinco aspectos humanos
que interagem entre si: as habilidades intrapessoais (consciéncia emocional, assertividade,
independéncia, autoestima e autorrealizacao); as habilidades interpessoais (empatia,
responsabilidade social e relacdes interpessoais); o gerenciamento do estresse (tolerancia
ao estresse e controle de impulsos); a adaptabilidade (flexibilidade e resolu¢do de
problemas) e o humor (felicidade e otimismo) (BAR-ON, 2006 apud MARIN et a/, 2017).

Para refletir

Reflita: Como esta a sua inteligéncia emocional? Por

exemplo, vocé tem autoestima e valoriza seu trabalho?
Vocé consegue se relacionar com tranquilidade com seus
pacientes? Vocé consegue tolerar as situaces que fogem
do esperado?

Nem todo voluntario chega pronto para exercer o acolhimento de pessoas impactadas
por um diagndstico tao desolador como o da ELA, porém, com a modelagem dos
demais colegas e o trabalho em equipe, os voluntarios vao, aos poucos, se apropriando
do discurso adequado e fortalecendo suas habilidades comunicacionais e afetivas,
aprendendo a serem mais empaticos, solidarios e continentes.

E importante destacar que, além das informacdes e orientacdes técnicas, as pessoas impactadas
pelo diagnostico de ELA, precisam também de serenidade, afeto, esperanca e até mesmo
posicionamentos assertivos, em alguns momentos. Para que um familiar ou profissional possa
oferecer isso aos pacientes, tera que desenvolver sua inteligéncia socioemocional.



Figura 2 - Busca de autoconhecimento

Descricao - llustracdo colorida do busto de uma pessoa de costa, enquanto segura um espelho
retangular e aparece o rosto dela.

A pessoa acometida pela Esclerose Lateral Amiotrofica pode parecer e até mesmo se sentir
gravemente doente, com muito medo e desamparado. Por isso, a Associa¢do, acolhendo as
pessoas em estado de sofrimento, em funcao do diagnéstico de ELA ou de seus sintomas,
tenta auxilia-las a encontrarem novos modos de pensar sobre si mesmas, sobre suas vidas
e mostrar o que é possivel em cada etapa da doenca. Maria Cristina Ocariz, em seu livro

O sintoma e a clinica psicanalitica: o curdavel e o que ndo tem cura, escreve que é importante

sabermos viver em bons termos com o sintoma. (OCARIZ, 2003, p.145), mantendo a esperanca.

Outro ponto importante no apoio socioemocional é a atencdo para com os cuidadores. No
avanco da doenca, torna-se necessario 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 realiza¢do das atividades cotidianas e de autocuidado. Na maior parte das vezes,
pelo menos uma das pessoas responsaveis por estes cuidados é um familiar. O apoio
socioemocional oferecido pelas associa¢des é extensivo aos cuidadores e/ou familiares e
representa uma ajuda significativa para estas pessoas.

Figura 3 - Roda de conversa;

Descricao - llustracdo colorida de uma roda de conversa com quatro pessoas sentadas em
cadeiras formando uma meia-lua.



Para refletir

Muitas vezes, a forma adotada por algumas associacdes
para apoiar familiares e cuidadores é através de “rodas de
conversa” ou reunides em que as pessoas sao escutadas

e as orienta¢des sao transmitidas. Veja no artigo indicado
outras experiéncias de roda de conversa e seus beneficios.

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 estao proximos

ao doente na maior parte do tempo, proporciona uma oportunidade real de troca,

em que estes podem se expressar livremente, além de se identificarem em fun¢ao de
experimentarem situacdes semelhantes. E bastante importante para os cuidadores a
nogao de pertencimento a um grupo de pessoas que estejam passando ou ja passaram
pelas mesmas dificuldades em relacao a ELA. O fato de se escutarem e exercitarem o
acolhimento, com a mediacdo e o0 apoio de uma Associacao, permite que os cuidadores se
sintam vistos e vejam, sejam ouvidos e oucam e que suas experiéncias sejam percebidas
como se fossem unicas e compartilhadas ao mesmo tempo.

Vamos ver se ficou clara a importancia e a forma que as associa¢des
tém para apoiar emocionalmente os pacientes com ELA?

Relacione as duas colunas a seguir:

1. Inteligéncia emocional [] Roda de Conversa
2. Escuta [] Esperanca

3. Sensibilidade [] Autoestima

4. Valorizacdo do seu trabalho [] Autoconhecimento
5. Medo [] Acolhimento

Respostas corretas do “Relacione as duas colunas™:

(2)Roda de Conversa
(5) Esperanca

(4 ) Autoestima

(1) Autoconhecimento
(3)Acolhimento




Com o objetivo de acolher e apoiar, social e emocionalmente os pacientes, familiares

e cuidadores, as associagdes realizam encontros em grupo, eventos informativos e

de confraternizacao, além de conversas individualizadas, presenciais ou a distancia,
respeitando as dores e particularidades de cada um. Por fim, concordando com as

ideias de Cavalheiro (2009), as Associa¢des em prol de pessoas com ELA acreditam na
humanizagao da assisténcia a saude, refletida no esforco de respeitar as necessidades dos
pacientes, levando em conta sua autonomia para fazer escolhas, sua valorizagdo como

ser humano, fazendo-o sentir-se aceito, escutado e compreendido, para assim viver com
dignidade, ainda que enfrentando limitacdes concretas e irreversiveis.
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