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“Se vocé deixa de ver a pessoa, vendo apenas a deficiéncia quem é o cego?

Se vocé deixa de ouvir o grito do seu irméo para a justica, quem é o surdo?
Se vocé nédo pode comunicar-se com sua irmd e a separa, quem & o mudo?

Se sua mente ndo permite que seu coracdo alcance seu vizinho, quem é o
deficiente mental?

Se vocé n&o se levanta para defender os direitos de todos, quem é o aleijado?
A atitude para com as pessoas deficientes pode ser nossa maior deficiéncia...

E a sua também.”

(Autor desconhecido)



Setor de Investigacdo de Doencas Neuromusculares — SIDNM
Hospital Sao Paulo
UNIFESP / EPM

HISTORICO

A Escola Paulista de Medicina foi fundada em 1933. Nesses anos de vida ela tornou-se
referéncia, nacional e internacional, para os aspectos relacionados a saude. Com a criacéo de
outros cursos, em 2002, ela tornou-se Universidade Federal.

O seu crescimento esteve relacionado com a criacdo de Departamentos e esses, por sua
vez em setores.

O Departamento de Neurologia e Neurocirurgia da Escola Paulista de Medicina, sob forma
pioneira, criou, em 1976, o Setor de Investigagdo em Doencas Neuromusculares - SIDNM, que
se tornou vanguarda nos multiplos aspectos relacionados com a investigagéo e tratamento de
pessoas com doencgas neuromusculares e assisténcia aos seus familiares e ou cuidadores e
capacitacao de profissionais para atuar nessa area, tendo como referenciais:

a) Avaliacao clinica sistematizada;

b) Estudo eletroneuromiografico;

c) Biopsia de musculo com estudo histoquimico;

d) Biopsia de Nervo Periférico;

e) Biopsia de pele

f) Imunoistoquimica,;

g) Estudo das mitocondrias;

h) Servico de Pesquisa em Mitocondrias;

i) Pesquisa pioneira em Neuromuscular em Programa de Pds-graduacao na EPM,;
j) P6s-Graduacédo em Neurociéncias;

k) Trabalhos de Conclusédo de Curso, Teses de Mestrado e de Doutorado;

[) Centro Hidroterapico / Fisioterapia,

m) Primeira Equipe Interdisciplinar de Profissionais da Saude em Neurologia;
n) Implantacdo de Multidisciplinaridade:

Fisioterapia,

Terapia Ocupacional,

Fonoaudiologia,

Nutricéo,

Psicologia,



Educacéo Fisica,
Enfermagem,
Farmacéutico,
Assisténcia Social,

Tecnologia Assistiva;

0) Implantacdo do ambulatério de Medicina Tradicional Chinesa;

p) Implantacdo do Nucleo de Saude e Espiritualidade - NUSE

q) Parcerias com Universidades Estrangeiras e PGs-Doutorado;

r) Introducdo do Curso de Especializacdo em Intervencdo Fisioterapéutica em Doencas
Neuromusculares;

s) Introducéo do Curso de Especializacdo em Teorias e Técnicas para Cuidados Integrativos;

t) Envolvimento com as associa¢fes de pacientes e cuidadores:

Associacédo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica (AbrELA);
Clube dos Paraplégicos de Sao Paulo;
Associacédo Brasileira de Sindrome Pds-Poliomielite (ABRASPP — Associacao G14);
Associacao Brasileira de Miastenia Gravis (ABRAMI);
Associagédo Brasileira de Atrofia Muscular Espinhal (ABRAME);
Associacdo Verde Vida e Saude;
u) Cursos de capacitacao local e nacional;
v) Envolvimento em muitas causas dos pacientes, conseguindo-se varias conquistas sociais:
Acesso gratuito a medicamento neuroprotetor para Esclerose Lateral Amiotréfica.

Fornecimento, sob forma gratuita, de respirador domiciliar ndo invasivo (BiPAP) para
0s pacientes com Insuficiéncia Respiratéria;

Garantia de tratamento sob forma de atendimento domiciliar a saude (Home Care);

Reconhecimento pela Secretaria Estadual da Saude de Sao Paulo que Sindrome
Pos-Poliomielite ndo era s6 uma sequela da poliomielite;

Criacdo de Documento Técnico, em conjunto com a Secretaria do Estado da Saude,
para esclarecimento aos medicos e aos peritos do INSS das caracteristicas clinicas
da Sindrome Pos-Poliomielite;



Classificacdo especifica no CID 10 _ Classificacdo Internacional de Doencas —
Criacdo e apresentacdo de Documento especifico ao Comité Internacional que
reconheceu a SPP como nova entidade nosoldgica com CID préprio (G14).

ATIVIDADES DESENVOLVIDAS
ASSISTENCIA

No momento, cerca de 1400 pacientes sédo atendidos, mensalmente, sob forma
individualizada e humanizada, com atendimento multidisciplinar, no atual SIDNM.

Dentre os atendimentos, destacam-se:

Avaliagado e orientacdo médica;
Avaliacao e orientacéo de reabilitacao:
Fisioterapia motora,
Fisioterapia respiratoria;
Terapia ocupacional;
Fonoaudiologia;
Educacéo fisica;
Avaliacao e orientacao nutricional;
Avaliacao e orientacao psicologica;
Avaliacao e orientacdo de enfermagem;
Medicina Tradicional oriental
Acupuntura;
Técnicas de exercicios;
Meditacao;

Avaliacado e orientacdo de Assisténcia Social.



PRINCIPAIS ENFERMIDADES
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NEURONIO MOTOR
Poliomielite Anterior Aguda
Sindrome Pés-Poliomielite
Atrofia Muscular Espinhal
-Tipo| - Werdnig-Hoffmann
- Tipo Il - Forma Intermediaria
- Tipo Il - Kugelberg-Welander
Doenca do Neurdnio Motor
- Atrofia Muscular Progressiva
- Paralisia Bulbar Progressiva
- Esclerose Lateral Amiotrofica
* Esclerose Lateral Primaria

GANGLIO DA RAIZ DORSAL
Herpes Zoster
Ataxia de Friedreich
Neuropatia Sensitiva Hereditaria

RAIZES (DORSAL E VENTRAL)
Hérnia de disco
Tumor

PLEXO
Tumor
Trauma
Plexopatia idiopatica
- Parsonage-Turner
Plexopatia diabética

NERVO PERIFERICO
Mononeuropatia
- Trauma
Mononeuropatia Multipla
- Diabetes, Lepra, Vasculite
Polineuropatia Axonal
- Agudo: Porfiria, Toxina, SGB
- Crénico: Toxina, Diabetes,
Medicamentoso, Metabélico,
Nutricional, Hereditario,
Idiopatico
Polineuropatia Desmielinizante
- Agudo: S. Guillain-Barré
- Crénico: PDIC, HNPP, CMT

JUNGAO NEUROMUSCULAR
Lambert-Eaton, Botulismo,
Miastenia Grave: congénita, neonatal,
transitoria, auto-imune adquirida

MUSCULO
Distrofia Muscular: Duchenne, Becker
Cintura-Membros, Congénita,
Face-Escapulo-Umeral
Sindromes Mioténicas:
Miotonia Congénita de Thomsen
Distrofia Mioténica tipo | (Steinert)

Miopatias Congénitas: Central-Core,
Nemalinica, Centronuclear,
Desproporgdo Congénita de fibras

Miopatias Metabdlicas: Glicogendse,
Lipidose, Paralisia Periddica,
Mitocondriopatia

Miopatias Adquiridas: Rabdomiélise,
Mioglobindria, Polimiosite,
Dermatomiosite,Miopatia inflamatéria,
Hipotiroidismo, Hipertiroidismo,
Miopatia Enddcrina, Miopatia Toxica,
Miopatia por Corticoesterdides,
Doenca de Addison, S. de Cushing,
Hipertermia Maligna.



EDUCACAO

Graduacao
Residéncia Médica
Especializacao
Pos-Graduacéao
Aperfeicoamento
Capacitagao
Cursos e Simpésios

Nacionais
Presencial
Ensino a distancia

Com participacao de profissionais estrangeiros

PESQUISA
Laboratério para analise de musculo esquelético e nervo periférico objetivando:

Diagnostico;
Entendimento das multiplas faces da etiopatogenia das diferentes
enfermidades Neurolégicas que comprometem o0 sistema nervoso

periférico.

Ensaios clinicos



INTERACAO COM ORGAOS GOVERNAMENTAIS EM DEMANDAS SOCIAIS E CRIACAO
DE DIRETRIZES

CAPES: Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
CNPqg: Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico Tecnoldgico
FAPESP: Fundacao de Amparo a Pesquisa do Estado de S&o Paulo
CONITEC: Comissao Nacional de Incorporacao de tecnologias no SUS
ANVISA: Agéncia Nacional de vigilancia Sanitaria

CFM: Conselho Federal de Medicina

ABN: Academia Brasileira de Neurologia

CONVENIOS E PARCERIAS
Organizac0Oes: publicas e privadas
Organizag¢des ndo governamentais

OCIPs: Organizacg6es da Sociedade Civil de Interesse Publico

e PESQUISA CLINICA E DIRETRIZ TERAPEUTICA

Esclerose Lateral amiotrofica

Atrofia Muscular Espinhal

Sindrome de Guillain-Barré

Polirradiculoneuropatia Inflamatéria Desmielinizante Crénica
Polineuropatia Amiloidotica Familiar

Miastenia Gravis

Distrofia Muscular de Duchenne

Doenca de Pompe

e DOENCA RARA

Identificacao
Educacéo
Capacitacao
Projeto de Lei

e CAMPANHAS E INFORMACAO

Doenca rara
Vacinacao
Apoio e eventos


https://r.search.yahoo.com/_ylt=A2KLfRoWYNJdI8kA4Y7z6Qt.;_ylu=X3oDMTByOHZyb21tBGNvbG8DYmYxBHBvcwMxBHZ0aWQDBHNlYwNzcg--/RV=2/RE=1574097047/RO=10/RU=http%3a%2f%2fwww.fapesp.br%2f/RK=2/RS=3dMHW_q4KDaCCQE5ZuncF59tPhM-
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CONSTITUICAO FiSICA

Tratando-se de um local para atendimento, orientacdo, educacao e pesquisa a pacientes com
necessidade especial o local deve atender as recomendacdes legais:

1.

2.

10.

11.

12.

Acesso com acessibilidade plena;
Recepcao adaptada para pessoas com limitacdo fisica (motora, visual e auditiva);

Sala de espera com mobiliario proprio para esses pacientes, incluindo atividades para
as criangas. Espaco, inteiramente, adaptado com tomadas em diversos pontos para
gue os pacientes que utilizam o BIPAP possam respirar enquanto aguardam sua
consulta.

Consultorios adaptados para pacientes com necessidades especiais, de acordo com
regras da vigilancia sanitaria;

Laboratorio de analise;

Sala de exame de investigagdo em doengas neuromusculares para:
a) Bidpsia de Musculo e Nervo;

b) Esteira para avaliacdo de atividade fisica e adaptacao para programas de reabilitaco;

¢) Aparelho ecocardiografico para avaliagéo funcional do miocardio.

Posto de Enfermagem com material de primeiros socorros e de ressuscitacao, de
acordo com regras padronizadas por servicos de emergéncia;

Area especial para realizacdo de orientacdo terapéutica da medicina alternativa
complementar e Medicina Tradicional Chinesa,;

Anfiteatro para 50 pessoas;

Sala de engenharia para preparacdo de recursos em tecnologia assistiva, permitindo
adaptacao dos pacientes com limitacdes fisicas as atividades de vida diaria;

Biblioteca:
a) Livros

b) Teses
c) Artigos
d) Revistas

e) Internet

Rede de Comunicacéo:
a) Intranet

b) Internet



11

Desde a sua criacdo, o SIDNM né&o se afastou dos seus objetivos, mesmo com as
dificuldades apresentadas nos diferentes momentos de sua existéncia, especialmente naqueles
onde maiores mudancgas eram necessarias. Os objetivos sdo aqueles mesmos tracados pela
Organizacdo Mundial das Nacdes Unidas — ONU: “Imbuida da defesa dos direitos humanos,
tornou efetiva uma das principais ferramentas do direito internacional, a primeira Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que trouxe em seu bojo entre seus principios, o
“respeito pela dignidade inerente & independéncia da pessoa, a liberdade de fazer as proprias
escolhas, a autonomia individual, a ndo-discriminacéo, a plena e efetiva participacdo e inclusao
na sociedade, o respeito pela diferenca, a igualdade de oportunidades, a acessibilidade, a
igualdade entre 0 homem e a mulher e o respeito pelas capacidades em desenvolvimento de
criancas com deficiéncia.

As atividades do SIDNM, desde 2009, até o presente momento, acontecem, regularmente,
na Rua Embau 67, Vila Clementino, Sdo Paulo (SP), imével alugado, pessoa fisica (FIG 1), com
custo mensal de R$ 15 000,00 (quinze mil reais), sem incluséo de salarios dos profissionais
envolvidos.

Figura 1: Fotografia da Sede do SIDNM — UNIFESP / EPM

CARACTERISTICAS E PARTICULARIDADES RELACIONADAS NO ATUAL
SETOR DE INVESTIGACAO DE DOENCAS NEUROMUSCULARES

PARTICULARIDADES

* Maior acervo de Biopsia Muscular do mundo: 12 500 biopsias;

* Centro de Referéncia Nacional em Doencas Neuromusculares com atendimento
multidisciplinar e interdisciplinar;

* Maior centro de referéncia para atendimento de pessoas com Sindrome P6s Poliomielite da
Ameérica Latina com insercéo do CID.10 G14 a partir do ano de 2010;

e Maior a centro de referéncia brasileiro para atendimento de pessoas com Esclerose Lateral
Amiotrofica e outras doencas do Neurénio Motor.

ENSINO
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A procura da exceléncia e da atualizagdo continuada contribuiu com o envolvimento de
alunos de graduacao, residéncia médica, especializacao, aperfeicoamento e de pds-graduacao,
gerando cursos de capacitacdo, congressos, simpdsios e jornadas:

» Intervencéo Fisioterapéutica em Doencgas Neuromusculares: 36 alunos / ano;

» Curso de tutores: 20 alunos / ano;

» Hidroterapia em Doencas Neuromusculares:10 alunos / ano;

» Fisioterapia Neurofuncional em Doencas Neuromusculares: 13 alunos / ano;

» Teorias e Técnicas Terapéuticas Aplicadas em Sala de Espera Ambulatorial: 30 alunos / ano;
» Teoria e Técnicas para Cuidados integrativos: 60 alunos / ano;

* Residéncia Médica: 30 alunos / ano;

» Poés-graduacdo: 08 alunos / ano;

» Bio-estatistica: 25 alunos / ano

+ Jornadas, Simpdsios e Congressos: 36;

* Cursos de Capacitacao, Aperfeicoamento e Aprimoramento

PESQUISA

Desde o periodo inicial da criacdo do Setor, foram produzidos:

Livros: 5
Capitulos de Livros: 70
Artigos Cientificos em Revistas Nacionais: 168
Artigos Cientificos em Revistas Internacionais: 86
Monografias de Conclusdo de Curso: 220
Teses de Mestrado: 22
Teses de Doutorado: 14
Pos-doutorado:
Patentes:

Participacdo em bancas de pés-graduacao: 4
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Trabalhos de Concluséo de Curso (Especializagao): 220

Trabalhos de Iniciacao Cientifica (graduacgéo): 10

Pesquisas realizadas nas seguintes areas:
Esclerose Lateral Amiotrofica
Sindrome Pés-Poliomielite
Sindrome de Guillain-Barré
Miastenia Grave
Distrofia Muscular de Duchenne
Miopatia Congénita
Glicogenose (Doenca de Pompe)
Miopatia inflamatoria
Esporte e Esporte adaptado

Praticas Complementares em saude

PROBLEMATICA ATUAL

As atividades do SIDNM ocorrem em uma casa alugada pela Universidade Federal de S&o
Paulo / Escola Paulista de Medicina, na Rua Estado de Israel 899, adaptada as complexidades
crescentes no atendimento a pacientes com as mais diferentes doengas neuromusculares.

Entretanto, no momento, considerando-se a crise econémica brasileira, com diminuicdo de
recursos para o atendimento ao SUS e para o Ministério de Educacdo e Cultura, houve a
necessidade de desativacao do referido setor e migracao de suas atividades para um outro local,
ou outros locais, a ser(em) definido(s), que sem duvida nenhuma, ndo atenderia(m) as exigéncias
da alta complexidade que o referido setor atingiu.

Desta forma, sob forma voluntaria dos responsaveis pela administracdo do SIDNM, foi
alugada uma casa, na Rua Embadu, 67, objetivando-se a manutencao das atividades que ja séo
contempladas h& anos, sem qualquer solu¢éo de continuidade.

Para adequacdo do espaco, segundo as Normas técnicas de Atencdo a Pessoa com
Necessidade Especial, serd necesséria uma reforma apropriada.
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As instalagOes serdo adaptadas visando o alcance manual, frontal e lateral, facilidade de
circulacdo horizontal, piso com caracteristicas de superficie regular, firme, continua,
antiderrapante, inclinacdo transversal da superficie de ho maximo 2%; capachos embutidos no
piso, ndo ultrapassando 1,50 m de altura; areas de rotacao; area de aproximacao para abertura
de porta de no min. 0,60 m para alcance da macaneta nos consultorios, rampas de acesso com
largura recomendada de 1,50 m, guia de balizamento com altura minima de 0,50 m, além de
servir como orientacéo para deficiente visual; corrimdes que garantam a seguranca e mobilidade;
portas com vao livre de no minimo 0,80 m, inclusive em portas com mais de uma folha,
revestimento resistente a impactos na extremidade com altura minima de 0,40 m do piso;
macanetas do tipo alavanca, para abertura com apenas um movimento; janelas abertas com um
anico movimento; fechaduras com trinco de alavanca; sanitario adaptado a pessoas com
deficiéncia; barra de apoio e areas adequadas para manobra da cadeira de rodas, sanitario com
area de giro adequada; area de transferéncia para a bacia sanitaria; valvula de descarga de leve
pressao; ducha higiénica; bacias suspensa com area de aproximacao ao lavatorio; instalacéo de
barra de apoio para pessoas com mobilidade reduzido, evitando apoio diretamente nos
lavatorios; vestiarios com area de giro, para usuarios de cadeira de rodas, bancos providos de
encosto com area de aproximacao barras de apoio e espelhos, cabides préximo aos bancos,
armarios com area de aproximacao frontal e altura entre 0,30 m e 1.20 m do piso; telefones
acessiveis com previsdo de area de aproximacao frontal para usuarios de cadeira de rodas, no
minimo 5% dos aparelhos adaptados; sinalizacdo com simbolo interno de acesso; piso tatil na
projecéo do objeto; bebedouros que garantam um area de aproximacgao para usuarios em cadeira
de rodas; desejavel a instalacdo de uma barra de apoio ao lado do bebedouro para pessoas
portadoras de mobilidade reduzida; balcado de atendimento ou mesa de atendimento com altura
de 0,80m e area de aproximacado para usuarios de cadeira der rodas; em caso de biblioteca
corredor e estante de livros com altura min. 0,30, max.1,20 m; estacionamento localizacéo
proxima ao acesso principal do Instituto, garantido que o caminho a ser percorrido pela pessoa
com deficiéncia seja 0 menor possivel; piso regular, nivelado, firme e estavel; local de reunido
com acento reservados, bem posicionado com os demais; sala de espera com assentos que
garantam conforto inclusive para pessoas obesas, seguranca, boa visibilidade acustica e
integracdo. Conforme especificado pela legislacdo em vigor, em especial as Normas
Regulamentares de que tratam a matéria.

A maneira de efetivar estas adaptacdes espaciais tdo necessdarias a garantir protecao,
seguranca e dignidade da pessoa com deficiéncia, passa pelo viés da solidariedade, e,
principalmente, pela responsabilidade social empresarial.

As empresas convidadas a participar do pool de parceiros terdo como contra partida a
ampla divulgacao de seus produtos, servicos e materiais na cartilha, bem como, o espacgo do
SIDNM para um showroom permanente.

Além disso, o SIDNM tornar-se-& um local privilegiado para a distribuicdo de seus
catalogos.

Nossos parceiros poderdo contar, ainda, com o banco de dados dos associados; com a
divulgacéo junto a ambientes técnicos universitarios da obra projetada e desenvolvida a partir do
uso de seus materiais, obtendo feedback imediato dos proprios usuarios.

O SIDNM pretende transformar-se em um grande ambiente de pesquisa em que o médico
pode verificar a utilizacdo e adequacao das melhorias espaciais e fisicas projetadas junto a seu
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paciente. A proximidade do fornecedor com o usuario final facilitara o aperfeicoamento dos
produtos preservando a qualidade e verificando a sua aceitabilidade.

Para chegar a um produto final de exceléncia poderdo ser utilizadas: entrevistas, analise
de caso a caso, fichas de observacao, mesas redondas dentre outros tipos de eventos ou formas
de comunicacéo junto ao publico final do produto e/ou servico.

PARA MANTER O SIDNM DE PORTAS ABERTAS:

. As obras ja estdo em andamento;
. Nao se permite uma parada nos atendimentos aos pacientes;

. Agora, pedimos a vocé, que entende a importancia da manutencdo de um Centro de
Assisténcia, Educacéo e de Pesquisa voltado as necessidades daquele que se apresenta
com alguma doenga neuromuscular, que apoie essa ideia e ajude a manter e criar novas
propostas terapéuticas nessa area tao carente;

. Ajude-nos a ajudar. Necessitamos do seu apoio para manter essa ideia;

. Faca uma doacao, de acordo com a sua capacidade, a nossa campanha de final de ano e
ajude-nos a mudar o futuro das pessoas com doencga neuromuscular;
. A contribuicdo podera ser realizada com depdsito na conta, especialmente criada para este
projeto:
= SPDM - Associacéo Paulista para o Desenvolvimento da Medicina
»= Banco do Brasil, Agéncia 2677-8, cc 42600-8

Agradecemos, antecipadamente, a sua ajuda.

Acary Oliveira Ldcia Nassif Vagner Rogério
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CRIAC;AO DO INSTITUTO DE DOENCAS NEUROMUSCULARES
PROXIMA META

Considerando-se a expertise do Setor de Investigacdo de Doencas Neuromusculares
(SIDNM) DA UNIFESP / EPM, que desde a sua constituicdo tem-se preparado para responder
0s questionamentos relacionados as causas e tratamento das doencas neuromusculares, com
desenvolvimento de atividades de alto nivel em todas as necessidades de uma universidade,
reconhecidamente de excelente padrédo académico, em todas as suas vertentes, a destacar:

Assisténcia;

Educacéo;

Pesquisa;

Extensao;

Envolvimento social e com organiza¢gées ndo governamentais;

Envolvimento legal,

Incorporacao de novas tecnologias;

Divulgacgéo das informacdes tanto nacionalmente, quanto internacionalmente.

E baseando-se em:

Grande numero de pessoas atuando no SIDNM, sob forma trans, inter e multidisciplinar;
A expertise dos profissionais;

O momento da ciéncia;

Perspectivas terapéuticas, especialmente com terapia genética;

Necessidade brasileira de desenvolver tecnologia inovadora,

Propbe-se, como meta, a criacdo de Instituto de Investigacdo em Doencas
Neuromusculares, voltado para as pesquisas que se fizerem necessérias, tanto para o melhor
entendimento das doencgas, 0s seus tratamentos, quanto para o aprimoramento de profissionais
e aproximacao da sociedade.

OBJETIVOS

« Promover pesquisas epidemiolégicas para o reconhecimento das enfermidades e fatores
de risco;

e Realizacdo de exames laboratoriais, incluindo-se eletroneuromiografia, biopsia
muscular, biopsia de nervo periférico, biopsia de pele, exames de imagem, exames
genéticos para caracterizacdo mais exata das enfermidades;

« Ampliar as estratégias de intervencéo para promoc¢ao da saude, prevencao de agravos
e tratamento das doencas por equipe transdisciplinar, incluindo conceitos, abordagens e
técnicas de cuidados integrativos, que possui conceitos, teorias e técnicas proprias,
incluindo tanto os procedimentos convencionais - com alto nivel de evidéncia cientifica,
como os procedimentos tradicionais, nativos, populares e ou milenares - como 0s
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relacionados as racionalidades e aos recursos da Politica Nacional de Praticas
Integrativas e Complementares (PNPIC), e, outros ainda nao legalizados pela politica,
mas que tem sido largamente utilizados pela populacao brasileira:

e« Racionalidades da PNPIC: Medicina Homeopatica, Medicina Tradicional
Chinesa/acupuntura, e a Medicina Antroposofica; Recursos da PNPIC: Fitoterapia e
Plantas Medicinais, Termalismo Social e Crenologia;

o Outros: Medicina Popular, Medicina Indigena, Medicina Ayurvédica, Medicina Tibetana;
praticas de yoga, dancaterapia, musicoterapia, arteterapia, praticas de imposicdo de
maos, como o Reiki, diferentes tipos de meditacao, e, outras abordagens noéticas, como
as que causam efeitos significativos na resiliéncia mediante o estresse causado pelas
doencas do neurbnio motor, e etc.

e Promover e assegurar o exercicio pleno e equitativo dos direitos humanos;

e Garantir a liberdade fundamental da pessoa com deficiéncia, bem como promover o
respeito pela sua dignidade e garantia de acessibilidade;

e Integrar associagdes ndo governamentais, empresas e profissionais, com atividades
afins a causa;

o Criar um “Instituto de exceléncia” que agregue o maior leque possivel de parceiros e
possibilite a participacéo plena de equipes multidisciplinares especializadas nas diversas
areas de reabilitacdo e de promocéo de saude e qualidade de vida, com o escopo de
promover apoio ao estudo;

e Pesquisa, desenvolvimento e o emprego de novas tecnologias, ajudas técnicas para
locomocgéo, dispositivos e tecnologias assistivas, adequadas as pessoas com
deficiéncia.

JUSTIFICATIVA

Atentos a necessidade de que sejam adotadas medidas imediatas, efetivas e apropriadas
para combater preconceitos, praticas nocivas em relacao a pessoa com deficiéncia, favorecendo
atitude positiva e maior consciéncia social as proprias partes interessadas, € que se pensou em
um ambiente que agregue ndo soO especialistas, mas também todo tipo de programa que possa
ser livremente experimentado pelo paciente, discutidos seus resultados, ao mesmo tempo em
que se forma um pool de pessoas e empresas comprometidas em incentivar novos olhares a
respeito dessas pessoas.

Sob essa nova roupagem nao se conhece parcerias realizadas, o que faz com que este
projeto e os estudos a que se propde, o Instituto se tornem mais desafiantes, inéditos e
promissores
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DESENVOLVIMENTO

1- Reunido equipe técnica (médicos, pacientes, técnicos, etc.);

2- Detalhamento do Instituto pela area médica;

3- Aluguel da area destinada ao Instituto;

4- Busca de parceiros (elaboracao projeto arquitetdnico, profissionais especializados, etc.);
5- Elaboracao de contratos;

6- Parceria com Fundacéo Rotéria;

7- Parceria com o governo Estadual e Federal;

8- Publicacéo da cartilha;

9- Distribuicdo da cartilha;

10- Elaboracéo do projeto de adequacéo arquitetbnico da area destinada ao Instituto;
11- Busca de parceiros (tinta, material de construcédo, moéveis, etc.)

12- Execucéo das obras de adequacéo;

13- Inauguracéo do novo ambiente do Instituto.

ESTRATEGIA DE COMUNICACAO

A estratégia de comunicacdo do Instituto visa fortalecer sua imagem corporativa junto aos
pacientes, parceiros, colaboradores e familiares, bem como lideres e formadores de opinido,
sempre comprometida com os principios contidos na primeira Convencédo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da ONU e, principalmente, na garantia da saude, e esta orientado por
trés premissas importantes:

* Celebracao (eventos internos e externos)
+ Comunicacdo (campanha de publicidade, cartilha, internet/intranet, imprensa)
» Perenidade (estudos e pesquisa, inovagao tecnologica).

Questdes estratégicas:

* Infra-estrutura (adequacéo fisica e atualizacdo tecnolégica)
* Institucionalizagéo

+ Captacao de recursos/parcerias

* Integracao

» Estratégias de marketing

* Recursos humanos.
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CRIACAO DE CORPO DE VOLUNTARIADO

Objetivando-se a criacdo de um Instituto com Missdo e Meta bem alicercadas, ha
necessidade de criagdo de um corpo de voluntariado compromissado com a causa.

v" Significado da palavra Voluntario

Voluntario vem do Latim VOLUNTARIUS, “de prépria vontade”, de VOLUNTAS, “vontade,
desejo”, de VELLE, “querer”. Dai “volitivo” e “volicao”.

Adjetivo: Que é feito sem constrangimento ou coacéo; espontaneo. Que s age de acordo com
a sua proépria vontade; caprichoso, voluntarioso.

Substantivo masculino: Individuo que se alista espontaneamente num exeército, ou que se
encarrega de uma incumbéncia a qual ndo estava obrigado.

Antdnimos de Voluntario: obrigado, forcado, constrangido, compulsério, imperativo.

v' Significado da Voluntario

O voluntariado é uma atitude de pensar que vai ter um papel importante na evolucao dos
acontecimentos e fazer todos os esfor¢os para garantir que o real esta sujeito a uma vontade
definida e expressa.

Segundo definicdo das Nac¢des Unidas, "voluntario € o jovem ou o adulto que, devido a
seu interesse pessoal e ao seu espirito civico, dedica parte do seu tempo, sem remuneracao
alguma, a diversas formas de atividades, organizadas ou ndo, de bem-estar social, ou outros
campos..."

O voluntario como ator social e agente de transformacdo, que presta servicos nao
remunerados em beneficio da comunidade; doando seu tempo e conhecimentos, realiza um
trabalho gerado pela energia de seu impulso solidario, atendendo tanto as necessidades do
préximo ou aos imperativos de uma causa, como as suas préprias motivacées pessoais, sejam
estas de carater religioso, cultural, filosofico, politico, emocional.

Altruismo e solidariedade, alicerces de atividade voluntaria, sdo valores morais
socialmente constituidos que permitem o desenvolvimento de um potencial transformador para
0 crescimento interior do préprio individuo e, principalmente, beneficios para a sociedade, em
geral.

O grande diferencial do voluntariado € que n&o depende de formulas magicas ou
burocracias que as pessoas adoram criar, mas sim pelo simples desejo de ajudar alguém, uma
causa, um projeto a si mesmo.
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DIFERENCAS ENTRE VOLUNTARISMO E VOLUNTARIO

Voluntarismo é diferente de voluntariado organizado. Enquanto o primeiro € motivado pela
busca da satisfacdo pessoal de quem o pratica, 0 segundo se dedica as necessidades do outro
e tem como foco o bem coletivo.

As diferencas entre voluntarismo e voluntariado também ajudam a explicar os alicerces
em que se fundamenta a Parceiros Voluntarios. Enquanto o voluntarismo € feito de acfes
eventuais e isoladas, muitas vezes destinadas a ajudar um individuo, o trabalho voluntariado
feito de maneira organizada possui estratégia de longo prazo, dedica-se a causas, tem como
base a mobilizacédo social e possui acompanhamento constante e avaliacado de resultados.

Tais caracteristicas fazem com que esse tipo de acao provoque mudancas positivas que
se estendem do individuo ao coletivo, multiplicando valores como o respeito e a cidadania,
proliferando as boas praticas, criando e desenvolvendo vinculos duradouros e proporcionando
melhoria efetiva na qualidade de vida dos beneficiarios.

O voluntariado é acima de tudo um processo educador. E um caminho que passa pela
educacao para a solidariedade, a cidadania e a mudanca comportamental. E, ainda, um processo
que requer tempo

PROJETO CORPO DE VOLUNTARIADO

Voluntario

E um individuo que de forma livre, desinteressada e responsavel se compromete, de
acordo com as suas aptiddes e no seu tempo livre, a desenvolver agdes de voluntariado em prol
dos individuos, familias e comunidade.

Atuar como voluntario é ter um ideal por bem fazer, que assenta numa relacdo de
solidariedade traduzida em gratuidade no exercicio da atividade, prestando servicos nao
remunerados em beneficio da comunidade.

Ser-se voluntario €, também, ter convergéncia e harmonizacdo com os interesses dos
destinatarios da agdo e com a cultura e valores das organiza¢des promotoras.

Principios enquadradores do voluntariado

O voluntariado obedece aos principios da solidariedade, da participacdo, da cooperacéo,
da complementaridade, da gratuidade, da responsabilidade e da convergéncia.

« Solidariedade — Responsabilidade de todos os cidadaos na realizac&o dos fins
do voluntariado.

o Participacdo — Intervencdo de voluntarios e de entidades promotoras em
areas de interesse social.
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e Cooperacdo — Combinacdo de esforcos e de projetos de entidades
promotoras de voluntariado.

e Complementaridade — O Voluntario ndo deve substituir os recursos humanos
das entidades promotoras.

o Gratuidade — O Voluntario ndo é remunerado pelo exercicio do seu
voluntariado.

o Responsabilidade — O Voluntario é responsavel pelo exercicio da atividade
gue se comprometeu realizar, dadas as expectativas criadas aos destinatarios
desse trabalho voluntario.

e Convergéncia — Harmonizacdo da atuacdo do voluntario com a cultura e
objetivos da entidade promotora.

Direitos do voluntario
e Desenvolver um trabalho de acordo com o0s seus conhecimentos,
experiéncias e motivacoes;

e Teracesso aprogramas de formacdo inicial e continua, de modo a aperfeicoar
o seu trabalho voluntario;

e« Receber apoio no desempenho do seu trabalho com acompanhamento e
avaliacao técnica;

o Ter ambiente de trabalho favoravel e em condi¢cfes de higiene e seguranca;
« Participacdo das decisOes que dizem respeito ao seu trabalho;

« Serreconhecido pelo trabalho que desenvolve com acreditacao e certificacéo;

Acordar com a organizagdo promotora um programa de voluntariado, que
regule os termos e condi¢Bes do trabalho que vai realizar.

Deveres do Voluntério

Em todas as situacdes, para que tudo funcione corretamente, para além de existirem
direitos € necessario que haja deveres a cumprir. Para isso, podemos considerar como deveres
de um voluntario a s seguintes acoes:

o Observar e respeitar as normas e principios éticos da organizacédo promotora
e/ou de todas as pessoas a que elas estao interligadas;

o Efetuar algum tipo de formacdo para um melhor desenvolvimento das
atividades realizadas na organizacdo promotora. Nessas atividades deve
mostrar-se ativo, voluntario e solidario, utilizando corretamente os bens,
equipamentos e recursos materiais colocados ao seu dispor;
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e Respeitar as opcOes e orientacbes dos profissionais das organizacoes
promotoras, cumprindo, também, a calendarizarao da realizac&o de atividades
acordada;

o Utilizar, durante as atividades, a sua identificacdo como voluntario e nunca
assumir o papel de representante da organizagcdo promotora sem o devido
reconhecimento da mesma.

Programa de voluntariado

E necessario, antes de iniciar qualquer atividade, um programa de voluntariado. Este deve
ser realizado entre o voluntario e a organizagdo promotora e deve ter em conta as normas da
propria organizacdo. Neste programa deve constar:

e A definicdo do trabalho a realizar pelo voluntario consoante o seu perfil e
correspondéncia aos pré-requisitos impostos pela organizacédo promotora,

e Os critérios de participacdo nas atividades, as fun¢des desempenhadas pelos
voluntarios, a duracdo dessas mesmas atividades e as formas de interrupcao
ou cessacao da atividade;

e As condi¢cdes de acesso aos locais onde € desempenhada a atividade e uma
avaliacao realizada periodicamente ao voluntario;

e A cobertura dos riscos a que o voluntario € sujeito na realizacdo das suas
tarefas, a cobertura de possiveis prejuizos que este possa provocar a terceiros
e 0 modo de resolucdo de problemas que possam surgir entre o voluntério e
a organizacao promotora;

e A identificacdo como participante e certificado de participacdo do voluntario
nas atividades.

LEGISLACAO

A Lei n° 9.608/98 caracteriza como trabalho voluntario a atividade ndo remunerada
prestada por pessoa fisica a entidade publica de qualquer natureza, ou a instituicdo privada de
fins ndo lucrativos que tenha objetivos civicos, culturais, educacionais, cientificos, recreativos ou
de assisténcia social, inclusive de mutualidade.

Esta lei estabelece que o trabalho voluntario esteja previsto em contrato escrito — o Termo
de Adesao que destaca a nao existéncia de vinculo trabalhista no servico voluntario.

No Brasil, o Dia Nacional do Voluntariado foi instituido em 28 de agosto de 1985 (Lei n°
7.352), e internacionalmente €& comemorada em 5 de dezembro, data proclamada
pela ONU também em 1985 (http://Iwww.paulinas.org.br/diafeliz/pt-
br/?system=datacomemorativa&id=566) ambas com o objetivo de reconhecer e destacar a acao
das pessoas que doam tempo, méo de obra e talento para causas de interesse social e para o
bem da comunidade (http://gl.globo.com/rio-de-janeiro/noticia/2012/08/campanha-comemora-
dia-nacional-do-voluntariado.html)

Fonte:www.toupie.org/fr.wikipedia.org/www.parceirosvoluntarios.org.br/filosofia.laguia2000.com/www.webdianoia.c
om/www.cvbb.org.br/www.adra.paulistana.org.br
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	 Significado da palavra Voluntário
	Antônimos de Voluntário: obrigado, forçado, constrangido, compulsório, imperativo.
	 Significado da Voluntário
	Voluntário
	Princípios enquadradores do voluntariado
	Direitos do voluntário
	Deveres do Voluntário
	Programa de voluntariado


