RELATORIO DE ATIVIDADES DA ACPAPEB

1.  APRESENTACAO DA ENTIDADE:

NOME: ACPAPEB - Associagao Catarinense dos Parentes, Amigos e Portadores de Epidermdlise
Bolhosa

CNPJ: 11.086.182/0001-81
ENDERECO: R. Carl Dettmer, 65, Itoupava Central, Blumenau - SC CEP 89068-230

E-MAIL: acpapeb@gmail.com

FONE: (48) 996233864

Responsavel: Daniela Duarte Correia - Presidente da ACPAPEB

2. PUBLICO ALVO:

Pessoas com Epidermdlise Bolhosa, familiares e/ou cuidadores

3. OBIETIVO

Como a Epidermdlise Bolhosa (EB) ainda é uma doenga sem cura, o objetivo esta concentrado
na busca de uma melhor da qualidade de vida das pessoas com EB através de grupo um de
apoio constituido por pessoas com EB, familiares, cuidadores e profissionais médicos
voluntdrios para orientacgdes.

4. PESSOAS ATENDIDAS

No momento o grupo de apoio conta com cerca de 60 pessoas, sendo elas portadoras da
doenca ou familiares ou cuidadores dos mesmos

5. METODOLOGIA DE PRESTAGAO DE SERVICO

Os fundadores da ACPAPEB, constituida na sua maioria por pais de pessoas com EB, iniciaram a
mobilizagdo no inicio de 2008 a fim de obter apoio social e assistencial, além de acesso a
coberturas especiais, até entao inacessiveis para os cuidados de seus filhos. A fundac¢do da
ACPAPEB ocorreu um ano depois em 21 de fevereiro de 2009.

Assim sendo, foram sendo desenvolvidas varias atividades ao longo dos anos, as quais tem
surtido resultados positivos. Entre elas:

v" Simpédsio Sul Brasileiro de Epidermdlise Bolhosa (2013, Blumenau - SC);
v" Participacdo em eventos nacionais e internacionais relacionados a EB;

v Especializacdo da médica voluntaria, Dra. Jeanine Magno, através de participacbes em
eventos cientificos. Hoje a mesma é uma referéncia no assunto, ministrando palestras a
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nivel nacional e internacional e ocupa também o cargo de diretora médica da DEBRA
Brasil - associagao nacional;

v' Bazares beneficentes, realizados em 5 cidades de SC, sendo um deles feito exclusivamente
em prol de um associado da ACPAPEB que necessitava de procedimento de dilatacdo de
esofago com urgéncia;

v' Encontro das familias da ACPAPEB - encontros anuais realizados com intuito de trocar
experiéncias e promover a socializacdo além de ter um cunho cientifico por meio de
palestras com profissionais da saude, rodas de conversa e presenca de empresas de
curativos apresentando inovagGes no tratamento de feridas ; O publico alvo dos
encontros sao pessoas com EB, familiares, cuidadores e profissionais da saude.

O trabalho da associa¢do tem hoje como base um grupo de familiares e pessoas com EB que
interage e se acolhe, além de profissionais da area da saide que auxiliam voluntariamente
com orientacdes. A partir deste, surgem necessidades pontuais e/ou gerais as quais sdo
discutidas com o grupo ou particularmente, entre os membros da diretoria.

Como necessidade pontual cita-se por exemplo a compra de medica¢cdo ou a necessidade de
algum tratamento para familias com dificuldades financeiras. Como principal necessidade
geral, cita-se a ajuda com insumos e/ou curativos.

Em fevereiro de 2024 o Estado de Santa Catarina apresentou o programa chamado “SC
Cuidando das Borboletas”, o qual estd em fase de implantacgdo - associados da ACPAPEB se
fizeram presentes. Apesar de ser um grande avanco, percebemos que o trabalho para seu
funcionamento completo é bastante complexo e demanda de esfor¢os de todos os lados -
Estado, Centros de Referéncia com seus profissionais “habilitados”, Postos de Saude, Hospitais,
ACPAPEB, pessoas com EB e seus familiares e/ou cuidadores. Varias coberturas ja estdo
incluidas no programa, mas ainda é necessario alinhar muita coisa até mesmo a inclusdo de
suplementos, cremes e medica¢Oes. Apesar disso pode-se dizer que é uma vitdria e um alivio
enorme para as pessoas com EB no Estado de SC, as quais esperam ansiosamente que o
programa traga atendimento especializado e humanizado e uma melhora consideravel na
qualidade de suas vidas.

6. CRONOGRAMA DE EXECUGAO DE SERVICOS NO ANO DE 2024 ATE AGOSTO DE 2025:

JANEIRO 2024:

® Envio curativos doados para 3 pessoas com EB. Total: R$115,40

FEVEREIRO:

e Acompanhamento trimestral nutricionista e psicologo para Cristiane

e Compra solucdo limpeza feridas para Alvaro

e Compra medicacdo Sophya

e Compra medicacdo Hadassa

e Envio curativos doados para Alvaro, Sophya

e Confeccdo de camisetas da ACPAPEB

® Participacdo das familias na apresentagao do Programa SC Cuidando das Borboletas
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MARCO:

Compra medica¢do Sophya

Compra medica¢do Hadassa

Compra medicac¢do Vitdria

Compra suplementos Sophya

Envio curativos doados para Elaine, Dylan, Deise e Alvaro

Compra medicacdo Hadassa

Compra medicacao Davi

Envio curativos doados para Davi, Luca, Dylan, Vicente, Ana Julia D., Isaque, Deise,
Danielle, Elaine, Alvaro

Consulta Henrique e Ana Julia M.

Compra medica¢do Sophya
Compra coroa de flores para Vitdria
Consulta Dylan

Envio curativos doados para Dylan

JUNHO:

Compra medicacao Sophya
Envio curativos doados para Ana julia M., Dylan, Yuri

JULHO:

Envio curativos doados para Ana Julia D. e Alvaro

AGOSTO:

Consulta Ana Julia e Sophya
Envio curativos doados Dylan e recém nascido Sdo Leopoldo — RS

SETEMBRO:

Compra medicacao Sophya
Envio curativos doados Ana Julia M. e Luca
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Consulta Julia
Participacdao no Congresso Debra Brasil em S3o Paulo — 4 pessoas com ajuda financeira
da ACPAPEB e 5 pessoas com recursos proprios

OUTUBRO:

Encontro anual das familias e pessoas com EB de SC, Pousada D. Monica em Baln.
Gaivotas

Confeccdo copos personalizados (lembranga do encontro)

Envio curativos doados para Elaine

NOVEMBRO:

Consulta Henrique
Envio de curativos doados para Dylan e Sophya

DEZEMBRO 2024:

Consulta Elaine e filho
Envio de curativos doados para Dylan e Sophya

JANEIRO 2025:

Envio curativos doados para 3 pessoas com EB. Total: R$115,40

FEVEIRO:

Envio curativos doados para 1 pessoa com EB. Total: RS 38,30
Pagamento servicos de marketing. Total: R$1.101,00

MARCO:

3 Consultas Médicas (Kauan, Dylan e Ana Julia). Total : R$750,00
Envio curativos doados para 13 pessoas com EB. Total: R$403,00

ABRIL:

Medicac¢Bes Sophya. Total: RS 308,59

Consulta Médica. Total: R$250,00

Servicos de Marketing: R$1.101,00

Envio de curativos para 1 pessoa com EB. Total: RS 120,80

Pagamento entrada para estadias do Encontro anual das familias. RS 9.306,00
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JUNHO:

® Passagem aérea para enfermeira voluntdaria para participacdao do encontro. Total
R$786,56

® Envio curativos para 1 pessoa com Eb (Manaus). Total R$168,50

e Medicagdo Vicente. Total: R$163,99

e Certificado digital da Acpapeb. Total: R$210,00

JULHO:

® Envio de curativos doados para 6 pessoas com EB. Total: R$360,40

AGOSTO 2025:

® Medicacgdo Arthur. Total: R$84,99

7.  RECURSOS FINANCEIROS UTILIZADOS NA EXECUCAO DOS SERVICOS
Doacdo Fundagdo Urgo

Doac¢odes privadas espontaneas

8. ABRANGENCIA TERRITORIAL

Estado de SC e eventualmente algum caso pontual fora do Estado de SC, a nivel nacional

ANEXOS

Registros fotograficos de alguns dos casos de epidermdélise bolhosa do Estado de SC, encontros
das familias, bazares beneficentes.
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EPIDERMOLYSIS BULLOSA
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