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Porgue a Assoclacao fol fundada:

ecaréncia de recursos de atendimento e assisténcia aos pacientes e seus
familiares apos confirmacado do diagnostico, que ocorre pela escassez de

politicas publicas relacionadas a causa;

* porque as necessidades basicas dessas pessoas nao eram e continuam nao
sendo atendidas suficientemente, por ex.. direito de receber atendimento
especializado, equipamentos necessarios a sobrevida e materiais que

proporcionem uma melhor qualidade de vida.
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O gue € ELA — Esclerose Lateral Amiotrofica

Doenca neuroldgica, degenerativa, progressiva, desencadeada pela morte dos
neurdnios motores que Sao responsaveis pelos nNossos movimentos, como

consequéncia, leva a perda das funcdes de andar, falar, engolir e respirar.

Progressivamente faz com que a pessoa com ELA se torne totalmente
dependente de outras pessoas para realizar atividades como alimenta-se, tomar

banho, trocar-se, comunicar-se, etc.

A média de sobrevida € de 3 a cinco anos, podendo ser aumentada se a pessoa
com ELA receber os cuidados corretos e necessarios, principalmente suporte

ventilatdrio e cuidados corretos de equipe especializada.




<P
Papel da Associacao Pro-Cura da ELA:

\

- sensibilizar e educar profissionais de salude e a sociedade sobre a doenca, o

tratamento, direitos especificos e a cidadania do paciente e familia;

- fortalecer e empoderar o paciente e familia para que realizem mudancas na

sua realidade social, com o suporte de uma rede social,

- viabilizar recursos para melhorar as condicoes de atendimento aos pacientes e

familiares;

- permitir a troca de conhecimento entre seus participantes, cooperacao mutua,

compartilhamento de informacdes e 0 sentimento de pertencimento a um grupo

social.



Proposito/Objetivos Estatutarios:

Promover :

* 0 cuidado e o acolhimento ;

« atendimento social através de orientacao e auxilio a pacientes e familiares ;

e capacitacao para familiares, cuidadores e profissionais de saude;

« informacéo de qualidade para a sociedade, com relacdao a ELA e demais doencas

raras, por meio publicacao em livros, site, lives, redes sociais, palestras e simposios;



Proposito/Objetivos Estatutarios:

Promover :
« adefesa de bens e direitos sociais;

- estimular e defender o aperfeicoamento de legislacdo - POLITICAS PUBLICAS -

gue que efetivem o Direito das pessoas com ELA,;

 participacado em Foruns com outras Associacdes de ELA no Brasil: (ABrELA-SP,
ARELA-RS, ARELA-MG,ARELA-SC, Instituto Roseli Casula, Instituto Paulo Gontijo,
MOVELA, APPELA, Instituto Mara Gabrilli, Instituto Emerson Casado), e outras na

Ameérica Latina e no mundo.




&@ NO0Ssos Projetos:

ACOLHER PARA INCLUIR: atendimento presencial e a distancia, whatsapp e telefone, para pessoas
com esclerose lateral amiotrofica e suas familias no territorio nacional. Objetivo: fortalecimento da
cidadania do paciente e de sua familia, promovendo caminhos para alcance dos seus direitos e

iInformacodes corretas sobre os cuidados com a ELA.

PROJETO FAMILIAS EM ACAO: grupo social no Facebook, que congrega pacientes, familiares,
profissionais de saude, amigos da causa, voluntarios. Objetivo: promover o sentimento de

pertencimento aos pacientes e familiares e a troca de conhecimento entre individuos.

PROJETO COMUNICACAO INCLUSIVA: A comunicacio é o modo pelo qual ocorre a partilha de
ideias, que permite a sobrevivéncia social, moral e emocional e sem a qual torna-se impossivel a

compreensao entre pessoas. Objetivo: Incluir na vida a pessoa com ELA através do empréstimo do

)

rastreador ocular -TOBII, para que o paciente possa comunicar-se e nao se torne invisivel para a sua =

familia e a sociedade. PRO-CURA

AAAAAAA GCAO PRO-CURA DA ELA



& Nossos Projetos:

\

PROJETO PORTA a PORTA: Associacao empresta e envia por correio e DHL, material e insumos
hospitalares necessarios aos cuidados do paciente, Tobii, Bipap, Ventilador de Suporte a Vida e
Assistentes de Tosse, até que a pessoa obtenha tais itens através do SUS ou Plano de Saude.
Objetivo: promover maior tempo de vida e qualidade de vida, fazendo chegar o mais rapido possivel

tudo o0 que o paciente necessita para seus cuidados de vida.

PROJETO ELA NAS RUAS: leva informac0des sobre a ELA, seu tratamento e os direitos do cidadao
com ELA para fora das paredes institucionais, por meio de movimento social junto aos motociclistas
em parceria com organizacao congénere. Objetivo: ampliar o conhecimento sobre o trabalho da

Associacao Pro Cura da ELA e sobre o tratamento da doenca e cuidados necessarios.




A

Nossos Projetos:

PROJETO CAFE COM FAMILIA: promove a aproximac&o da Associacio as necessidades dos
pacientes e familias mais vulneraveis, através da Visita Domiciliar, para realizar o diagnostico sécio
territorial, identificar as maiores necessidades das familias, intervir na reducéo dos riscos e
vulnerabilidade social, identificando recursos da rede de suporte social e de saude na comunidade
local (CREAS, CRAS, UBS, CRER/CER, HOSPITAIS), e fortalecer vinculos e lacos, tanto com a

familia como com a comunidade obtendo um melhor acolhimento e atendimento.




Como trabalhamos:

- Nossa Diretoria € voluntaria;

- Temos profissionais de saude voluntarios que ajudam na orientacao de pacientes
e familiares em todo o territorio nacional por meio virtual;

- Assistentes Sociais contratadas que atendem todo territorio nacional;

- 37 Representantes da Pro Cura em 26 estados do pais sendo bracos, olhos e
coracao da Associacao nesses locais;

- Voluntarios nos eventos.

- Sobrevivemos com doacdes, campanhas e eventos;
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ASSOCIAGAO PRO-CURA DA ELA
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Principals necessidades da pessoa com ELA:

- Medicamento Riluzol fornecido pelo SUS, que néao tenha o fornecimento interrompido;

- Ventilador Mecanico Bi-Nivel — Portaria 1370/2008 — Programa de ventilacao néo
Invasiva;

- Ventilador de Suporte a Vida e Assistente de Tosse — precisamos que sejam
incluidos na Portaria de ventilagcao n&o invasiva ou a criacdo de uma portaria
especifica— sem regulamentacado nao ha fornecimento nem efetivacao do direito;

- Tobii — Rastreador Ocular — precisamos de regulamentacao — esta previsto na LBI;

- Cadeiras de rodas — agilidade no fornecimento pelo SUS, pois quando chega nao serve

mais ou o paciente ja faleceu.
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Principals necessidades da pessoa com ELA:
A\

- Equipe multidisciplinar especializada —sao raros os profissionais e locais de

atendimento;

- Priorizacao no agendamento para realizacao de Gastrostomia no tempo considerado
bom;

- Dieta enteral — que seja fornecida na quantidade suficiente e nao inferior ao
necessario;

- Ampliacao do Programa Melhor em Casa - equipe multidisciplinar;

- Agilidade para a concessao aposentadoria ou do LOAS.

- Inclusao de novas medicacoes para o tratamento da ELA.

VN
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Precisamos de caminhos para

- Politicas Publicas de acesso!
Obrigadal! J

@ procuradaela.org.br facebook.com/groups/procurada

contato@procuradaela.org.br @ (11) 2659-7912 | WhatsApp e celular (11) 9428

@ Rua Dr. Diogo de Faria, 775 — 11° Andar, Cj. 114 — Vila Clementino — S&o Paulo — SP — Cep 04037-C )
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