Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

Historias que inspiram
Maos que fazem

Endereco: Rua 15 de Novembro N2 895, Sala 225 B 39. Bairro: Centro. CEP 89.010-001. Blumenau - SC



Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

Relatorio de atividades - Fio da Vida

Periodo: Margo 2025 a Margo 2026

Més: Margo de 2025

Atividade: Simpdsio da ACAPTI — Associacdo Catarinense de Pneumologia e Tisiologia.
Data: 28 e 29 de margo de 2025

Local: Quality Hotel — Blumenau/SC

Descri¢ao da Atividade:

Participacdo institucional da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas
Pulmonares - Fio da Vida no Simpdsio da ACAPTI — Associacdo Catarinense de
Pneumologia e Tisiologia, realizado nos dias 28 e 29 de mar¢o de 2025 no Quality
Hotel, em Blumenau/SC, com foco no tema Asma Grave.

Durante o evento, a Associacdo marcou presenca com pacientes e voluntdrios,
promovendo uma feirinha de artesanato terapéutico, composta por pecgas
confeccionadas por pacientes atendidos pela entidade. A entidade teve como
propdsito demonstrar, no ambiente cientifico, que o cuidado em salde vai além do
tratamento medicamentoso, valorizando a arte como ferramenta terapéutica, de
reabilitacdo emocional, fortalecimento da autoestima e reinsercdo social de pessoas
com doencas pulmonares cronicas e raras.

Objetivo:

Promover a conscientizacdo de profissionais da saude sobre a importancia do cuidado
integral ao paciente, evidenciando que o diagndstico e o tratamento das doencas
pulmonares nado se restringem as abordagens medicamentosas, mas incluem a¢des de
acolhimento, terapia ocupacional, arte, suporte psicossocial e fortalecimento
emocional. Além disso, a atividade teve como objetivo dar visibilidade as acdes
terapéuticas desenvolvidas pela Associa¢do Fio da Vida e ampliar o reconhecimento
institucional da entidade.

Publico Alvo:

Pacientes com doengas pulmonares cronicas e raras, seus familiares e cuidadores,
profissionais da saude, pesquisadores e entidades da area da pneumologia.
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Periodo de realizag¢ao:

Data: 28 e 29 de margo de 2025

Duragao: 2 dias

Carga horaria: Conforme programacao oficial do simpdsio

Periodo: Atividade pontual, vinculada ao calendario de eventos
cientificos da drea da pneumologia.

Resultados Obtidos:

e Sensibilizacdo dos participantes do simpdsio quanto a importdncia do
tratamento integral e humanizado e centrado no paciente;

e Divulgacao da arte como terapia complementar no cuidado de pessoas com
doencgas pulmonares;

e Valorizacdo da producdo artesanal de pacientes, promovendo autoestima,
senso de pertencimento e reconhecimento social;

e Fortalecimento da imagem institucional da Associacdo Fio da Vida no meio
cientifico e a entidades da area da saude;

e Ampliacdo do didlogo estabelecimento de novas parcerias com profissionais e
instituicdes da pneumologia.

Indicadores de Atendimento:

e N2 total de beneficiarios atendidos: 05 beneficidrios diretos (03 pacientes e
02 voluntdrias), além de beneficiarios indiretos representados pelos pacientes
artesdos vinculados a Associacdo e pelo publico do evento sensibilizado pela
acao.

e N2 de beneficidrios atendidos de forma gratuita: 100% dos beneficiarios
atendidos de forma integralmente gratuita.

e N2 de beneficiarios atendidos de forma parcialmente gratuita: 0

¢ N2 de beneficiarios atendidos de forma nao gratuita: 0
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Més: Abril de 2025

Atividade: Feirinha Soliddria da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas
Pulmonares — Fio da Vida

Data: 08 a 13 de abril de 2025

Local: Shopping Park Europeu — Blumenau/SC

Descrigao da Atividade:

Realizacdo da Feirinha Solidaria da Associagao Catarinense de Pacientes com Doengas
Pulmonares - Fio da Vida, no Shopping Park Europeu, em Blumenau/SC. A atividade
consistiu na exposicdo e comercializacdo de produtos artesanais confeccionados por
pacientes com doencas pulmonares cronicas e raras, atendidas pela entidade.

Durante a feirinha, foram desenvolvidas acdes de conscientizacdo sobre saude
pulmonar, divulgacdo da missdo institucional da associa¢do, orientagcdo a comunidade
sobre doencas respiratérias e fortalecimento do vinculo entre pacientes, familiares e a
sociedade em geral. A iniciativa configurou-se como ac¢ao de carater social, educativo e
terapéutico, promovendo inclusao social e visibilidade a causa da saude pulmonar.

Objetivo:

Promover a inclusdo social, geracdao de renda complementar, o fortalecimento da
autoestima e do protagonismo de pacientes com doencas pulmonares cronicas e raras,
bem como sensibilizar a comunidade sobre a importancia do cuidado com a saude
respiratoria, da solidariedade e do apoio a iniciativas sociais voltadas a doencas
pulmonares.

Publico-Alvo :

Pacientes com doencas pulmonares crénicas e raras;
Familiares e cuidadores;

Comunidade geral;

Frequentadores do Shopping Park Europeu;
Apoiadores e parceiros da Associacao Fio da Vida.

Periodo de realizagao:

Data: 08 a 13 de abril de 2025

Duragdo : 06 dias consecutivos

Carga horaria: conforme o horario de funcionamento do shopping
Periodo: atividade pontual, integrada ao calendario de ac6es da entidade
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Resultados obtidos:

Geragao de renda complementar aos pacientes artesaos envolvidos;
Valorizacdo social e fortalecimento emocional dos pacientes, promovendo
autonomia e senso de pertencimento;

Ampliacdo da visibilidade institucional da Associacdo Fio da Vida junto a
comuidade;

Sensibilizagdo do publico quanto as doencas pulmonares e a realidade
vivenciada por pacientes cronicos e raros;

Fortalecimento de parcerias com o setor privado e a comunidade local.

Os resultados qualitativos incluem melhora significativa da autoestima dos
participantes, fortalecimento dos lacos comunitarios e aumento do engajamento social
em relacdo a causa da saude pulmonar.
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Indicadores de Atendimento:

N2 total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 25 familias como
beneficidrios diretos, entre pacientes artesaos e familias envolvidos, além de
centenas de beneficiarios indiretos por meio das a¢cdes de conscientizacao.

N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficidrios
diretos, considerando que a participacdo dos pacientes ocorreu sem qualquer
custo, sendo toda a estrutura foi viabilizada por meio de parcerias e apoio
institucional.

N2 de Beneficiarios atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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Més: Maio de 2025

Atividade: Incidéncia politica e defesa do direito ao acesso a medicamentos pra
Hipertensdao Pulmonar.

Data: 13 de maio de 2025

Local: Camara de Vereadores de Blumenau — SC

Descrigao da Atividade:

No dia 13 de maio de 2025, a presidente da Associacdo Catarinense de Pacientes com
Doencas Pulmonares - Fio da Vida, Sra. Rosemari Haak Tieges, fez uso da Tribuna Livre
da Camara de Vereadores de Blumenau para relatar e denunciar a falta dos
medicamentos bosentana e ambrisentana no Estado de Santa Catarina.

Os referidos medicamentos sdo indispensdveis para o tratamento continuo de
pacientes com Hipertensdao Pulmonar, doenca crbnica, grave e progressiva, cuja
interrupcdo pode causar agravamento clinico, risco iminente a vida e perda
significativa da qualidade de vida dos pacientes.

Durante a manifestacdo, foram apresentados os impactos da descontinuidade do
tratamento, a inexisténcia de alternativas terapéuticas igualmente eficazes e a
necessidade urgente de providéncias por parte do poder publico estadual para
assegurar o fornecimento regular e ininterrupto dos medicamentos.

A fala teve ampla repercussao institucional e social, sendo registrada e divulgada por
meio dos canais oficiais da Camara de Vereadores e das redes sociais da Associacdo,
ampliando o alcance da pauta e promovendo a conscientizacdo da sociedade sobre a
realidade enfrentada pelos pacientes com Hipertensdo Pulmonar.

Link da atividade: https://youtu.be/96eRm204fl0?si=oUA9E8YvaPOwdux

Objetivo:

Sensibilizar o Poder Legislativo e a sociedade sobre a falta de medicamentos

essenciais para o tratamento da Hipertensdo Pulmonar em Santa Catarina,
reivindicando providéncias urgentes do Estado para garantir a continuidade do
tratamento, a efetivacdo do direito a saude e a preservagao da vida dos pacientes.

Publico-Alvo:

Vereadores e autoridades publicas do municipio de Blumenau
Pacientes com Hipertensdo Pulmonar

Familiares e cuidadores

Comunidade em geral
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Periodo da realizagao:

Atividade pontual realizada em 13 de maio de 2025, com duragao aproximada de 1
(uma) hora, incluindo a participagdo na sessdao legislativa bem como ag¢les de
mobilizagdo de divulgagdo prévias e posteriores.

Resultados Obtidos:

e Ampliacdo da visibilidade institucional e publica acerca da falta de
medicamentos de alto custo, especialmente Ambrisentana e Bosentana,
utilizados no tratamento da Hipertensdo Pulmonar;

e Sensibilizacdo do Poder Legislativo Municipal, culminando no envio de oficio
pelo presidente da Camara de Vereadores de Blumenau, Sr. Aliton de Souza
(ITO), a Secretaria de Estado da Saude de Santa Catarina, solicitando
providéncias para garantir o fornecimento regular e ininterrupto dos
medicamentos;

e Manifestacdo formal da Secretaria de Estado da Saude, por meio do oficio n¢
1104/2025 - SES/GABS, informando que a demanda foi encaminhada as areas
competentes para analise e avaliacdo, reafirmando o compromisso institucional
com a transparéncia e a gestdo responsavel da saude publica.

e Fortalecimento da atuacdo da Associacdo Fio da Vida, como representante
legitima dos pacientes pulmonares junto aos poderes publicos;

e Contribuicdo efetiva para a mobilizacdo social e politica em defesa do direito a
continuidade do tratamento e a adequada assisténcia farmacéutica.

Indicadores de Atendimentos:

¢ N2 total de beneficidrios atendidos: Beneficidrios diretos e indiretos, incluindo
autoridades publicas, pacientes, familiares e comunidade em geral.

e N2 de beneficidarios atendidos de forma gratuita: 100% dos beneficiarios —
atividade realizada integralmente de forma gratuita.

e N2 de beneficiarios atendidos de forma parcialmente gratuita: 0

e N2 de beneficidrios atendidos de forma nao gratuita: 0
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Tribuna Livre

Rosemari Haak Tieges, presidente da Associagdao
Catarinense Fio da Vida, ocupou a Tribuna Livre para
falar sobre o Dia Mundial da Hipertensao Pulmonar,
comemorado no ultimo dia 5, e os desafios das pessoas

que tém a doenga.

Em nome dos associados, pediu aos vereadores que se
unam na cobranga junto ao Governo do Estado e ao
Ministério da Salde para garantir o fornecimento de

medicamentos essenciais para o tratamento da

hipertensao pulmonar, como a bosentana e a
Tribuna Livre - Rosemari Haak Tleges = ambrisentana. Ela ainda divulgou o torneio de futsal

13/05/2025 “Driblando a Hipertensao Pulmonar” que vai acontecer no

@yisualizagdes ha 13 h ...mais dia 34 de maio, no Sesi, e tem como objetivo dar

&lbllidade a causa.

Més: Maio de 2025

Atividade: Entrevista em emissora de televisdo — Divulgacdo do Torneio de Futsal
“Driblando a Hipertensdo Pulmonar”.

Data: 30 de maio de 2025

Local: RBATV — Rio do Sul/SC

Descrigao:

Participacdo da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio

da Vida em entrevista concedida a RBATV, com a presenca das pacientes e
representantes da Associacdao, Marion Boebel e Gabriela Minatti.

A entrevista teve como foco a divulgacdo do Torneio de Futsal “Driblando a
Hipertensdao Pulmonar”, evento esportivo solidario realizado no municipio de
Blumenau, bem como a conscientiza¢do da populagdo sobre a Hipertensao Pulmonar,
os impactos da doenca na vida dos pacientes e a importancia do esporte como
ferramenta de mobiliza¢do social, promocao da saude e solidariedade.

A acdo integrou estratégias de comunicacdo institucional da Associacdo, com o
objetivo de ampliar o alcance das informag¢bes junto a comunidade regional e
incentivar a participacdo da sociedade no evento beneficente e fortalecer o
engajamento social em torno dos pacientes com doencas pulmonares.

Link das reportagens:

https://www.rbatv.com.br/esporte/driblando-a-hipertensao- pulmonar-esporte-a-

favor-da-vida/

https://www.rbatv.com.br/esporte/vem-ai-o-1o-torneio-de-futsal-da-associacao-
catarinense-fio-da-vida/

https://www.youtube.com/watch?v=NQfgAKNKm2I
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Objetivo:

Promover a conscientizacdo da populagdo sobre a Hipertensao Pulmonar, dar
visibilidade a causa dos pacientes com doencas pulmonares, divulgar o Torneio de
Futsal “Driblando a Hipertensdao Pulmonar” e mobilizar a comunidade para
participacdo e apoio as acdes desenvolvidas pela Associacao Fio da Vida.

Publico-Alvo:

e Pacientes com doencas pulmonares e seus familiares;

e Atletas amadores e praticantes de atividades esportivas;
e Espectadores da RBATV;

e Sociedade civil e potenciais apoiadores da causa.

Periodo de Realizagao:

Agdo pontual, realizada por meio de entrevista televisiva, veiculada em data especifica
anterior a realizacdo do torneio, com duracdo conforme a programacao da emissora.

Resultados Obtidos:

e Ampliagao da visibilidade da Associagao Fio da Vida em meio de comunicagao
regional;

e Disseminacdo de informacdo sobre a Hipertensdao Pulmonar para um publico
amplo e diversificado;

e Fortalecimento da imagem institucional da Associacdo;

e Estimulo a participagao da comunidade no torneio beneficente;

e Contribuicdo para a sensibilizacdo social sobre doencas pulmonares e a
importancia do diagndstico precoce, do tratamento e do apoio aos pacientes.

Indicadores de Atendimentos:

e N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Beneficiarios indiretos, correspondentes
ao publico telespectador alcancado pela programacdo da RBATV na regido,
conforme audiéncia estimada da emissora.

e N2 de beneficidarios atendidos de forma gratuita: 100% dos beneficidrios —
acdo de comunicacgado, informacdo e conscientizacao realizada integralmente de
forma gratuita.

¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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Driblando a
hipertensao
pulmonar: esporte a
favor da vida

A HIPERTENSAO PULMONAR

“Driblando a Hipertensao
Pulmonar”: torneio de futsal sera
realizado no sabado, em Blumenau

Blumenau sedia no préximo sabado (31), 0 1°

Torneio de

3 Torneio de futsal em Blumenau reune atletas e - maio 26, 2025
“ pablico em campanha de conscientizacéo.

Més: Maio de 2025

Atividade: Torneio de Futsal “Driblando a Hipertensao Pulmonar”
Data: 31 de maio de 2025

Local: SESI — Blumenau/SC

Descri¢ao da Atividade:

Realizacdo do Torneio de Futsal “Driblando a Hipertensdao Pulmonar”, evento esportivo
e social promovido pela Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas
Pulmonares — Fio da Vida, com o objetivo de sensibilizar e informar a sociedade sobre
a Hipertensdao Pulmonar, além de promover integracao, lazer e qualidade de vida.

O torneio contou com a participacdo de 6 equipes, cada uma representando
simbolicamente pacientes com Hipertensdao Pulmonar. O evento reuniu pacientes,
familiares, profissionais da saude, autoridades publicas e membros da comunidade em
geral, fortalecendo o didlogo entre sociedade civil, poder publico e rede de apoio aos
pacientes.

Estiveram presentes o Secretdrio Municipal de Esportes Sr. Sérgio Vieira Galdino,
vereadores, médico pneumologista e especialista em Hipertensdo Pulmonar, Dr
Ricardo Albaneze, além de apoiadores e voluntdrios da Associacdo Fio da Vida,
reforcando o carater institucional, educativo e de interesse publico da atividade.

Objetivo:

Promover a conscientizacdo sobre a Hipertensdao Pulmonar, dar visibilidade as causas
dos pacientes, incentivar a pratica esportiva como instrumento social e promocado da
saude, bem como fortalecer o vinculo e institucional da Associacdo Fio com a
sociedade e o poder publico.
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Publico-Alvo:

e Pacientes com Hipertensao Pulmonar
Familiares e cuidadores

Comunidade em geral

Profissionais da saude

Autoridades publicas

Resultados Obtidos:

e Ampliacdo da visibilidade da Hipertensdao Pulmonar junto a comunidade e
autoridades publicas;

e Fortalecimento do papel social e institucional da Associacdo Fio da Vida;

e Promocao da integracao entre pacientes, familiares e comunidade;

e Sensibilizacdo de gestores publicos para a causa das doencas pulmonares;
raras

e Incentivo ao esporte como instrumento de inclusdo social, promoc¢do da saude
e melhoria da qualidade de vida.

Indicadores de Atendimentos:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 150 pessoas, entre
pacientes, familiares, atletas, voluntdrios, profissionais da saude, autoridades
publicas e publico em geral.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: Aproximadamente 100
pessoas, incluindo pacientes com Hipertensdao Pulmonar, familiares,
voluntarios, profissionais da saude, autoridades publicas e membros da
comunidade em geral, que participaram gratuitamente das acdes de
conscientizacdo, informacao social e lazer de forma gratuita.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 72 atletas
participantes do torneio, que contribuiram com a taxa de inscricdo para
viabilizacdo do evento esportivo, mas tiveram acesso gratuito as acdes de
conscientizacao, informacao e integracdo social promovidas pela Associac¢ao.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Ndo Gratuita: Ndo houve cobranca de
valores para acesso as acdes de conscientizacdo, informacdo e participacao
comunitaria desenvolvidas durante o evento.

Endereco: Rua 15 de Novembro N2 895, Sala 225 B 39. Bairro: Centro. CEP 89.010-001. Blumenau - SC



Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

Encaminhamentos Institucionais:

Dois dias apods a realizacdo do evento, por intermédio da Vice-Prefeita de Blumenau,
Sra. Maria Regina Soar, foi entregue ao Secretario de Estado de Saude de Saude, Sr.
Diogo Demarchi, um oficio conjunto, assinado pela Associacdo Catarinense de
Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio da Vida, pela Assocacdo Catarinsense de
Pneumologioa e Tisiologia — ACAPTI e pela Associacdo Brasileira de Hipertensdo
Pulmonar e Doencas Correlatas — ABRAF.

O documento, encaminhado aos cuidados do Governador do Estado de Santa
Catarina, Excelentissimo Sr. Jorguinho Mello, solicitou a elaboracdo e implantacdo de
um Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para Hipertensdo Pulmonar
Tromboenbdlica Crénica (HPTEC) no ambito estadual, com objetivo de qualificar o
cuidado e garantir acesso adequado ao tratamento dos pacientes.
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Més: Junho de 2025

Atividade: Participagao na Feira da Amizade
Data: 08 e 09 de junho de 2025

Local: Parque Vila Germanica — Blumenau/SC

Descrigao da Atividade:

Participacdo da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares - Fio da
Vida, pela primeira vez na Feira da Amizade, evento de grande alcance comunitario.
Na ocasido, a Associacdo montou um espago para exposicdo e comercializagao de
produtos artesanais confeccionados pelas pacientes. A acdo teve como foco a
valorizacdo do trabalho artesanal, a geracdao de renda complementar, o fortalecimento
da autoestima, a inclusdo social e a divulgagdo institucional da Associagao Fio da Vida
junto a comunidade. Durante a feira, foram apresentadas ao publico informacgdes
sobre a atuacdo da entidade, sobre as doencgas pulmonares e a importancia do apoio
aos pacientes, ampliando a conscientiza¢do social.

Objetivo:

Promover a inclusdo social e o protagonismo das pacientes, incentivar a geracdo de
renda por meio do artesanato, fortalecer a autonomia das participantes, além de
divulgar o trabalho da Associacdo Fio da Vida e sensibilizar a comunidade sobre
doencgas pulmonares.

Publico-Alvo:
e Pacientes com doencas pulmonares atendidas pela Associacdo
Familiares e cuidadores
Visitantes da Feira da Amizade
Feirantes participantes da feira
Comunidade em geral

Periodo de realizagao:
e Datas: 08 e 09 de junho de 2025
e Duracdo: dois dias consecutivos
e Atividade pontual, vinculada a evento comunitario anual.

Resultados obtidos:
e Valorizagao e visibilidade do trabalho artesanal realizado pelas pacientes
e Geracdo de renda complementar as pacientes participantes
e Fortalecimento da autoestima, autonomia e inclusdo social
e Ampliagao do reconhecimento da Associagao Fio da Vida junto a comunidade
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e Sensibilizacdo do publico visitante quanto as causas das doengas pulmonares.
Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 06 beneficiarios
diretos e indiretos, entre pacientes artesds e pessoas impactadas direta e
indiretamente pela atividade.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% beneficiarios —
participacdo integralmente gratuita para pacientes expositores.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficidrios atendidos de Forma Nao Gratuita: 0

Maés: Junho de 2025

Atividade: Participacdo na Orquifest

Data: 19 a 22 de junho de 2025

Local: Parque Vila Germanica — Blumenau/SC

Descrigao da Atividade:

Participacdo da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencgas Pulmonares — Fio
da Vida na Orquifest, evento tradicional realizado no Parque Vila Germanica, reunindo
grande fluxo de visitantes locais e turistas. Durante o evento, a Associacdo manteve
um espaco de exposicdo e comercializacdo de produtos artesanais confeccionados
pelas pacientes. Além da venda dos artesanatos, o espaco também foi utilizado para
divulgacdo institucional, orientacdo ao publico sobre doencas pulmonares e
fortalecimento do relacionamento comunitario. A atividade possibilitou visibilidade a
Associacdo, valorizacdo do trabalho das pacientes e ampliacdo do alcance das acdes

desenvolvidas.
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Objetivo:

Promover a inclusao social e o empoderamento das pacientes por meio da valorizacao

do artesanato, incentivar a geracdao de renda, ampliar a visibilidade institucional da
Associacdo Fio da Vida e sensibilizar a comunidade sobre as doencas pulmonares e a
importancia do apoio aos pacientes.

Publico-Alvo:

Pacientes com doengas pulmonares atendidas pela Associagao
Familiares e cuidadores

Visitantes da Orquifest

Comunidade em geral e turistas

Periodo de Realizacao:

e Datas: 19 a 22 de junho de 2025
e Duracdo: quatro dias consecutivos
e Atividade pontual, vinculada a programacao oficial do evento.

Resultados Obtidos:

Maior visibilidade institucional da Associacao Fio da Vida
Valorizacdo do trabalho artesanal realizado pelas pacientes
Geracado de renda complementar as participantes

Fortalecimento da autoestima e inclusdo social das pacientes
Ampliacdo da conscientizacdo do publico sobre doencas pulmonares

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 15 beneficiarios
diretos e indiretos, entre pacientes artesds e pessoas impactadas direta e
indiretamente pela atividade.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% beneficiarios —
participacdo integralmente gratuita para pacientes expositores.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

¢ N2 de Beneficiarios atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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ENTIDADE
APOIADA

O‘I"qai.fe?t

Més: Julho de 2025

Data: 23 de julho de 2025

Atividade: Participacdo no Programa Agentes do Bem - SEBRAE
Local: Online

Descri¢ao da Atividade:

A Associagao Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares — Fio da Vida foi
selecionada para participar do programa Agentes do Bem, iniciativa voltada ao
fortalecimento institucional de Organizacao da Sociedade Civil (OSCs).

O programa apoiou 17 OSCs dos municipios de Blumenau e Indaial, com foco no
aprimoramento da gestao organizacional, planejamento  estratégico,
sustentabilidade, desenvolvimento institucional e impacto social. A iniciativa foi
realizada por meio de uma parceria entre o SEBRAE, a Associagdo Empresarial de
Blumenau (ACIB) e a Associa¢ao Empresarial de Indaial (ACIDI).
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Durante a participa¢ao, a Associagdo Fio da Vida teve acesso a capacitagdes,
mentorias, ferramentas de gestdo e conteldos estratégicos, contribuindo para o
fortalecimento da governanca e da capacidade de atendimento aos pacientes.

Objetivo:

Fortalecer a gestdo institucional da Associacdo Fio da Vida, qualificar processos
administrativos e estratégicos, ampliar a sustentabilidade da entidade e potencializar o
impacto social das ag¢bGes desenvolvidas em favor dos pacientes com doencas
pulmonares.

Publico-Alvo:

e Diretoria da Associac¢ao Fio da Vida
¢ |Indiretamente: pacientes com doencas pulmonares, familiares e comunidade
atendida pela entidade

Periodo de Realizagao:

e Participa¢do ao longo do segundo semestre de 2025
e Atividade continuada, composta por encontros, capacitacdes e mentorias,
conforme cronograma do programa.

Resultados obtidos:

e Fortalecimento da gestdo institucional da Associacdo
e Aperfeicoamento do planejamento estratégico e organizacional
e Impacto positivo indireto na qualidade dos servicos prestados aos pacientes

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 5 beneficiarios diretos
(membros da diretoria), com impacto indireto em todos os pacientes atendidos
pela Associacao.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% beneficiarios -
participacdo integralmente gratuita.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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Més: Julho de 2025

Atividade: Participacdo nas Reunides Mensais do Nucleo da Associacdo do Terceiro
Setor ACIB

Data: 30 de julho de 2025

Local: Sede das Entidades Nucleadas e/ou ACIB — Blumenau/SC

Descri¢ao da Atividade:

Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio da Vida nas
reunides mensais do Nucleo de Associagdes do Terceiro Setor da ACIB (Associagao
Empresarial de Blumenau), da qual a entidade é nucleada.

Os encontros reinem organizacdes do terceiro setor para troca de experiéncias,
fortalecimento institucional, alinhamento de agdes, construcao de parcerias, debates,
sobre desafios comuns e compartilhamento de boas praticas de gestdo e impacto
social.

A Fio da Vida esteve representada por membros da sua diretoria, incluindo a vice -
tesoureira, participando ativamente das discussdes e articulagdes conjuntas. Em uma
das edigdes, a reunido ocorreu na Associa¢ao Renal Vida, em Blumenau, promovendo
integracdo entre as entidades.

Objetivo:

Fortalecer a atuacdo institucional da Associacao Fio da Vida, promover a integracao
com outras organizacoes do terceiro setor, ampliar redes de parcerias, qualificar a
gestdo e representar os interesses dos pacientes junto a espagos estratégicos de
articulacao social.

Publico-Alvo:

e Diretoria e representantes da Associa¢do Fio da Vida
e QOrganizagOes do Terceiro Setor nucleados na ACIB
e Indiretamente: pacientes atendidos pela Associacdo e comunidade em geral

Periodo de Realizag¢ao:

e Atividade continuada
e Reunides realizadas mensalmente ao longo de 2025
e Duracdo média por encontro: conforme cronograma da ACIB
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Resultados Obtidos:

e Fortalecimento institucional da Associagcao Fio da Vida

e Ampliacdo do networking e das parcerias interinstitucionais

e Maiorinsercdo da Associacdo em espacos estratégicos do terceiro setor
e Impacto indireto na qualificacdo dos servicos oferecidos aos parceiros

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 2 beneficidrios diretos por
reunido (representantes da entidade), com impacto indireto em todos os pacientes
atendidos pela Associagao.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% beneficiarios diretos.

¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma N3o Gratuita: 0

Més: Agosto de 2025

Atividade: Pastelada Solidaria Fio da Vida
Data: 09 de Agosto de 2025

Local: Associacdo Alumental — Blumenau/SC

Descri¢ao da Atividade:

Realizacdo da 12 Pastelada Solidaria Fio da Vida, evento comunitario promovido pela
Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio da Vida, com foco
na integracao social, captacdo de recursos e fortalecimento do vinculo comunitario.

O evento contou com a comercializacdo de pastéis produzidos pela empresa parceira
Mais Sabor Salgados, oferecendo diversos sabores (carne, frango, palmito e banana),
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com opgao de consumo local ou retirada.

A programagao incluiu musica ao vivo com a cantora Aline Lacerda, proporcionando
um ambiente acolhedor e de convivéncia familiar. A atividade reuniu pacientes,
familiares, voluntdrios, apoiadores e a comunidade em geral, promovendo integracao
social e divulgacdo do trabalho desenvolvido pela Associacao.

Objetivo:

Promover a integracdo social entre pacientes, familiares e comunidade, fortalecer a
visibilidade institucional da Associa¢ao Fio da Vida, captar recursos para manutencgao e
ampliacao das agdes sociais da entidade e sensibilizar a sociedade sobre a causa das
doengas pulmonares.

Publico-Alvo:

e Pacientes com doengas pulmonares;
e Familiares cuidadores

e Voluntdrios e apoiadores

e Comunidade em geral

Periodo de Realizagao:

Data: 09 de agosto de 2025

Hordrio: das 17h as 21h

Duracdo: 4 horas

Atividade pontual, de carater comunitario

Resultados Obtidos:

Fortalecimento do vinculo entre Associacdo e a comunidade;
Ampliacdo da visibilidade institucional da Fio da Vida;

Promocdo da convivéncia social em ambiente familiar e acessivel;
Captacdo de recursos para o apoio as atividades da Associacdo;
Engajamento de voluntarios, parceiros e apoiadores.

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 150 participantes,
entre pacientes, familiares, voluntdrios e publico participante.

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 150 beneficidrios —
acesso gratuito ao evento e as atividades culturais.

¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0
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Més: Agosto de 2025

Atividade: Grupos de Apoio a Pacientes com Doengas Pulmonares — Projeto
contemplado pelo Fundo Social Sicredi — “Inspire Vida, Expire Superagao”
Data: 08 de agosto de 2025

Local: Marias Shows E Eventos — Camboriti/SC

Descri¢ao da Atividade:

A Associagdo Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares- Fio da Vida foi
contemplada no Fundo Social do Sicredi, possibilitando a realizacdo de 4 encontros de
Grupos de apoio voltados a pacientes com doencas pulmonares e seus familiares.

Os encontros tiveram carater educativo, acolhedor e de apoio psicossocial,
proporcionando espago seguro para troca de experiéncia, escuta qualificada,
compartilhamento de informacgdes sobre saude respiratdria, tratamento, qualidade de
vida e fortalecimento emocional.

Dos quatro encontros realizados, trés aconteceram no Hospital Dia do Pulmdo e um
encontro foi realizado na ETSUS ( Escola Técnica do SUS), ampliando o acesso dos
pacientes e fortalecendo parcerias institucionais com a rede de salde.

Objetivo:

Promover acolhimento, apoio emocional e fortalecimento psicossocial de pacientes
com doencas pulmonares, estimular a troca de experiéncias, ampliar o acesso a
informacdo em saude e fortalecer a rede de apoio aos pacientes e seus familiares.

Publico-Alvo

e Pacientes com doengas pulmonares
e Familiares e cuidadores
e Indiretamente: profissionais da saude e comunidade
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Periodo de Realizagao:

e Projeto contemplado em 08 de agosto de 2025

e Realizacdo de 4 encontros, conforme cronograma definido com as instituicdes
parceiras

e Atividade periddica, vinculada a projeto social

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Aproximadamente 80 beneficidrios,
considerando pacientes e familiares participantes dos quatro encontros.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 80 beneficiarios

e N2 de Beneficiarios Atendido de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficiarios atendidos de Forma N&do Gratuita: 0

Més: Agosto de 2025

Atividade: Ades3do Institucional a GAAPP — Global Allergy & Airways Patient Platform
Data: 28 de agosto de 2025

Local: Online

Descri¢ao da Atividade:

A Associagdo Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares — Fio da Vida passou
a integrar oficialmente a GAAP - Global Allergy & Airways Patient Platform, rede
internacional que reune organizacdes de pacientes de diferentes paises, voltada a
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defesa de direitos, promog¢do da salude respiratéria, compartilhamento de
conhecimento e fortalecimento da atuagdo dos pacientes em nivel global.

A adesdo permite a participacdo da Associacdo em foruns internacionais, troca de
boas praticas, acesso a contelddos técnicos, campanhas globais de conscientizacdo e
articulacdo institucional com outras entidades que atuam na darea das doencgas
respiratdrias e alérgicas.

Link GAAPP: https://gaapp.org/

Objetivo:

Fortalecer a representagdo institucional da Associa¢dao Fio da Vida, ampliar a defesa
dos direitos dos pacientes, qualificar a atuacdo em saude respiratdria, promover
intercdmbio de conhecimento e alinhar a entidade a boas praticas internacionais no
cuidado e na promoc¢do da saude dos pacientes.

Publico-Alvo:

e Diretoria e equipe da Fio da Vida
e Pacientes com doengas pulmonares atendidos pela entidade
e Indiretamente: familiares, cuidadores, profissionais da saude e comunidade

Periodo de Realizagao:

e Atividade de adesao institucional

e Vigéncia continua, a partir da formalizagao da filiagao a GAAPP

e Participacdo em acOes, reunifes e iniciativas conforme calenddrio da
plataforma

Resultados Obtidos

e Fortalecimento institucional e reconhecimento internacional da Associacdo

e Ampliacdo da representatividade dos pacientes catarinenses em espacos
globais

e Acesso a informacdes técnicas, campanhas e boas praticas internacionais

e Consolidacdao do compromisso com a defesa dos direitos dos pacientes

e Impacto indireto na qualificacdo das acbes e projetos desenvolvidos pela
entidade

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 1 beneficiario direto
institucional (a Associacdo), com impacto indireto em todos os pacientes
atendidos.

Endereco: Rua 15 de Novembro N2 895, Sala 225 B 39. Bairro: Centro. CEP 89.010-001. Blumenau - SC


https://gaapp.org/

Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

e N2 de Beneficidarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficidrios —
adesdo sem custos para os pacientes

¢ N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Ndo Gratuita: 0

New Members

NDAGCAO

PROAR

Fundag8o ProAR

(Brazil)

Més: Setembro de 2025

Atividade: Programacao Especial Fio da Vida no Shopping Park Europeu
Data: 13 e 14 de setembro de 2025

Local: Shopping Park Europeu - Blumenau

Descri¢ao da Atividade:

Realizacdo especial em parceria com o Shopping Park Europeu, promovida pela
Associagdo Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares — Fio da Vida, com foco
em solidariedade, inclusdo social, promogao da saude e valorizagdao do protagonismo
dos pacientes.

O evento contou com uma feira de artesanato confeccionado por pacientes,
possibilitando a exposicdo e comercializagdo de produtos artesanais, gerando renda,
fortalecendo a autoestima e promovendo a inclusdo social.

Além disso, foi realizada uma aula de yoga voltada especialmente para pessoas que
convivem com doencas pulmonares, estimulando o autocuidado, o bem-estar fisico e
emocional e a qualidade de vida. A atividade integrou pacientes e familiares em um
ambiente acessivel e acolhedor.

Objetivo:

Promover a inclusdo social e o empoderamento dos pacientes, incentivar a geracdo de
renda por meio do artesanato, estimular praticas de autocuidado e promocgdo da
saude, além de ampliar a visibilidade institucional da Associacdo Fio da Vida e
sensibilizar a comunidade sobre as doengas pulmonares.
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Publico-Alvo:

Pacientes com doengas pulmonares
Familiares e cuidadores

Visitantes do Shopping Park Europeu
Comunidade em geral

Periodo de Realizagao:

e Datas: 13 e 14 de setembro de 2025
e Duracdo: Dois dias consecutivos
e Atividade pontual, vinculada a programacdo comunitaria.

Resultados Obtidos:

e Valorizagao do trabalho artesanal desenvolvido pelos pacientes

e Promocado do bem-estar fisico e emocional por meio da pratica de yoga

e Geracdo de renda complementar e fortalecimentos da autonomia dos
pacientes

e Ampliacdo da visibilidade da Associacdo Fio da Vida junto a comunidade

e Sensibilizacdo do publico quanto a causa das doencgas pulmonares

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficidrios Atendidos: 70 Beneficidrios, entre pacientes,
familiares e visitantes.

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 70 Beneficidrios
N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

® N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 0

FEIRA

DE ARTESANATO
= 13/09 e 14/09

© 10h as 20k

@ Piso Térreo

PARK EUROPEUE FIO DA VIDA YOGA
EM UM DIA DE SOLIDARIEDADE = 13/09
Fe © as 14h30

© Piso Térre@
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Més: Outubro de 2025

Atividade: Participacdo no Congresso Catarinense de Pneumologia — Feria de
Artesanato Fio da Vida

Data: 16 a 18 de outubro de 2025

Local: Majestic Palace Hotel - Florianépolis/SC

Descri¢ao da Atividade:

Participacdo da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio
da Vida no Congresso Catarinense de Pneumologia, realizado em Floriandpolis, com a
realizacdo de uma feirinha de artesanato composta por produtos confeccionados pelas
pacientes atendidas pela entidade.

A participacdo no congresso possibilitou a exposicdo e comercializacdo do artesanato,
além da divulgacdo institucional da Associacao junto a profissionais da saude, médicos
pneumologistas, pesquisadores, estudantes e demais participantes do evento
cientifico.

A acdo promoveu a integragao entre pacientes e a comunidade cientifica, fortalecendo
o didlogo e a sensibilizacdo sobre a realidade vivenciada pelos pacientes com doencas
pulmonares.

Objetivo:

Promover a inclusdo social e a geracdo de renda para as participantes por meio do
artesanato, dar visibilidade institucional a Associacao Fio da Vida em espaco cientifico e
técnico, sensibilizar profissionais da saude sobre as demandas dos pacientes e fortalecer
parcerias com entidades e especialistas da area da pneumologia.

Publico-Alvo:

e Pacientes artesas da Associacao Fio da Vida

e Profissionais e estudantes da drea da saude

e Participantes do Congresso Catarinense de Pneumologia
e Comunidade cientifica e institucional

Periodo de Realizag¢ao:

e Datas: 16 a 18 de outubro de 2025
e Duracdo: Trés dias consecutivos
e Atividade pontual, vinculada a programacao oficial do congresso
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Resultados Obtidos:

Valorizagdo e reconhecimento do trabalho artesanal das pacientes
Ampliagdo da visibilidade institucional da Associagao Fio da Vida
Sensibilizacdo de profissionais da saude para a realidade dos pacientes
Fortalecimento do vinculo entre pacientes e comunidade cientifica
Geracdo de renda complementar as pacientes participantes

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Aproximadamente 25 beneficiarios
diretos e indiretos, entre artesas, voluntdrios e pessoas impactadas pela a¢do.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficidrios

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0

Més: Novembro de 2025

Atividade: Participagao no Simpdsio Internacional de Hipertensdao Pulmonar
Data: 21 e 22 de novembro de 2025

Local: Barra Shopping Sul — Porto Alegre/RS

Descrigao da Atividade:
Participacdo da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencgas Pulmonares — Fio
da Vida no Simpdsio Internacional de Hipertensdao Pulmonar, evento de carater

cientifico e técnico que reuniu especialistas nacionais e internacionais, profissionais da
saude, pesquisadores e representantes de organiza¢des de pacientes.
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A Fio da Vida promoveu uma feirinha de artesanato, com pecas confeccionadas por
pacientes e apoiadores, com o objetivo de dar visibilidade a causa, incentivar a geracao
de renda solidaria e fortalecer o protagonismo dos pacientes no espaco do evento.

Objetivo:

Promover a representacdo institucional da Associacdo Fio da Vida em um evento
cientifico de relevancia internacional, ampliando o didlogo com especialistas,
profissionais da saude e organizacdes de pacientes, bem como sensibilizar o publico
para a Hipertensdo Pulmonar. Adicionalmente, proporcionar visibilidade a causa por
meio da realizacdo de uma feirinha de artesanato, incentivando a geracdo de renda
solidaria, o engajamento social e o fortalecimento do protagonismo e da autonomia de
pacientes e familiares.

Publico-Alvo:

e Artesas da Associacdo Fio da Vida
e Profissionais da saude e pesquisadores
e Indiretamente: pacientes com hipertensao pulmonar atendidos pela entidade

Periodo de realizacao:

e Datas: 21 e 22 de novembro de 2025
e Duracao: dois dias consecutivos
e Atividade pontual, vinculada a programacao do simpdsio

Resultados Obtidos:

Atualizacdo técnica e cientifica sobre Hipertensao Pulmonar

Fortalecimento da representacdo dos pacientes em espacos cientificos
Ampliacdo do didlogo com especialistas nacionais e internacionais

Qualificacdo das acdes e projetos desenvolvidos pela Associacao

Impacto indireto positivo na defesa dos direitos e na qualidade do cuidado aos
pacientes

Indicadores de Atendimentos:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: 2 beneficidrios diretos (representantes da
entidade), com impacto indireto em pacientes atendidos pela Associac¢do.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios —
participacdo sem custos para pacientes da Associacao.

¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

Endereco: Rua 15 de Novembro N2 895, Sala 225 B 39. Bairro: Centro. CEP 89.010-001. Blumenau - SC



Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0

INTERNATIONAL SYMPOSIUM ON
'f PULMONARY HYPERTENSION

e 21 and 22, 2025 - Barrashioppingsul - Porto Alegre/RS

Més: Novembro de 2025

Atividade: Participagdo no Simpdsio de Hipertensdao Pulmonar — Feria de Artesanato
Fio da Vida

Data: 28 e 29 de novembro de 2025

Local: Joinville/SC

Descrigcao da Atividade:

Participacdo da Associagdo Catarinense de Pacientes com Doencgas Pulmonares — Fio
da Vida no Simpdsio de Hipertensdo Pulmonar, realizado na cidade de Joinville/SC,
com a realizacdo da Feirinha Fio da Vida, realizado na cidade de Joinville/SC, com a
realizacdo da Feirinha Fio da Vida, composta por produtos artesanais confeccionados
pelas pacientes atendidas pela entidade.

A presenga da Associagdo no evento cientifico possibilitou a integragao entre
pacientes, profissionais da saude e a comunidade académica, promovendo a
divulgacao institucional da Fio da Vida, a sensibilizagdo dos participantes quanto a
realidade dos participantes com Hipertensdo Pulmonar e a valorizacdo do trabalho
artesanal como instrumento de inclusdo social e geragdo de renda.
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Objetivo:

Promover a inclusdo social e a geracdo de renda para as pacientes por meio do
artesanato, dar visibilidade institucional a Associacdo Fio da Vida em evento técnico-
cientifico, sensibilizar profissionais da saude e fortalecer o didlogo entre pacientes e
especialistas.

Publico-Alvo:

e Pacientes artesas da Associacdo Fio da Vida
e Profissionais da saude e participantes do simpdsio
e Comunidade académica e institucional

Periodo de Realizagao:

e Datas: 28 e 29 de novembro de 2025
e Duracdo: dois dias consecutivos
e Atividade pontual, vinculada a programacdo do simpésio

Resultados Obtidos:

Valorizagao do trabalho artesanal das pacientes

Ampliacao da visibilidade institucional da Associag¢ao Fio da Vida

Sensibilizacdo d e profissionais da saude para a causa da Hipertensdo Pulmonar
Fortalecimento do vinculo entre pacientes e comunidade cientifica

Geracdo de renda complementar as pacientes participantes

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficidrios Atendidos: 03 beneficiarios diretos (representantes
da entidade), com impacto direto em pacientes atendidos pela entidade.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficidrios

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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' AsSOCIACAG
PAAC;ENTES oMl

Més: Dezembro de 2025

Atividade: Encontro de pacientes e familiares — Inspire Vida, Expire Superacao
Data: 13 de dezembro de 2025

Local: ETSUS — Escola Técnica do SUS/Blumenau

Descricao da Atividade:

Realizacdo de encontro promovido pela Fio da Vida, com apoio do Hospital Dia do Pulmao e
patrocinio da Sicredi, voltado ao acolhimento, escuta qualificada e fortalecimento emocional
de pacientes com doencas respiratdrias e seus familiares.

A atividade foi desenvolvida por meio de roda de conversa, promovendo a interagao entre os
participantes, além de momento reflexivo com o tema “Quebrando Siléncios & Superando
Barreiras”, conduzido pelo convidado Gunter Boebel, que trouxe uma abordagem baseada em
fé, empatia e superacao.

Também foram realizadas acbes de integracao social, incentivo a troca de experiéncias e
entrega de lembrancgas aos participantes, contribuindo para o fortalecimento de vinculos e
promocdo do bem-estar.

Objetivo

¢ Promover acolhimento e apoio emocional aos pacientes e familiares;

e Estimular a escuta ativa e o compartilhamento de experiéncias;

o Fortalecer vinculos entre usudrios, familiares e equipe de apoio;

¢ Incentivar o enfrentamento das dificuldades relacionadas as doencas respiratérias;
e Trabalhar aspectos emocionais como superacdo, empatia e resiliéncia.

Endereco: Rua 15 de Novembro N2 895, Sala 225 B 39. Bairro: Centro. CEP 89.010-001. Blumenau - SC



Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

Publico Alvo

Pacientes com doencas respiratdrias, familiares, cuidadores e comunidade envolvida com a
Fio da Vida.

Periodo de Realizacao

Evento realizado no dia 13 de dezembro de 2025, no periodo da tarde, com inicio as 14h e
duracdo aproximada de 3 horas.

Resultados Obtidos

Alta participacdo e engajamento dos pacientes

Fortalecimento do vinculo entre pacientes, familiares e equipe;
Promogao de espaco seguro para expressao emocional;
Relatos positivos sobre o impacto do encontro;

Incentivo a continuidade do cuidado e apoio mutuo;
Ampliacdo da rede de apoio entre os participantes.

Indicadores de atendimento

e N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Aproximadamente 30 beneficiarios diretos e
indiretos, entre pacientes, familiares, voluntarios e equipe de apoio.

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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Ano 2026

Més: Janeiro de 2026

Atividade: Reunido Institucional com a Secretaria de Estado da Saude de Santa
Catarina

Data: 12 de Janeiro de 2026

Local: Secretaria de Estado de Saude de Santa Catarina — Floriandpolis/SC

Descrigao da Atividade:

No dia 12 de janeiro de 2026, a Associagdo Catarinense de Paciente com Doengas
Pulmonares - Fio da Vida, representada pela presidente Rosemari Haak Tieges,
participou de uma reunido institucional promovida em parceria com a ACAPTI —
Associacdo Catarinense de Pneumologia e Tisiologia, com a participacdo do
pneumologista Dr Roger Pirat Rodrigues, com o objetivo de discutir propostas para a
melhoria do acesso ao diagndstico, tratamento e acompanhamento de pacientes com
Hipertensao Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC) no estado de Santa Catarina.

A reunido contou com a presenca do Excelentissimo Senhor Diogo Demarchis,
Secretdrio de Estado da Saude, da Dra. Tatiana Titericz, Superintendente de Hospitais,

da equipe responsavel pela DIAF — Diretoria de Assisténcia Farmacéutica do Estado,
proporcionando um espaco qualificado de didlogo entre o poder publico, especialistas
e representantes dos pacientes.

Objetivo:

Contribuir para a construcdo de propostas e encaminhamentos que promovam a
ampliacdo e qualificacdo do acesso dos pacientes com Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crbénica aos servicos de saude, medicamentos e tratamentos
especializados no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS) em Santa Catarina.

Publico-Alvo

e Pacientes com Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC)
e Gestores publicos da area da saude
e Profissionais de saude e instituicOes parceiras

Periodo de Realizagao:

e Data: 12 de janeiro de 2026
e Duracdo: Reunido institucional de carater pontual
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Resultados obtidos:

e Fortalecimento do didlogo institucional entre sociedade civil e poder publico

e Sensibilizacdo da gestao estadual de saude quanto as dificuldades de acesso ao
tratamento

e Avanco nas discussdes para criacdo de um Protocolo Clinico de Diretrizes de
Tratamento (PCDT) voltado para a HPTEC.

Indicadores de Atendimentos:

e N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Beneficidarios diretos 05 pessoas
(representantes institucionais e entidades envolvidas), beneficidrios indiretos,
estimativa de 60 pacientes com Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Crbnica no Estado de Santa Catarina.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficidrios

e N2 de Beneficiarios atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0

Més: Janeiro de 2026

Atividade: Feirinha de artesanato
Data: 15 a 31 de janeiro
Local: Parque Cultural — Shopping Park Europeu / Blumenau
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Descrigao da Atividade:

Realizacdo de uma feira de artesanato no Shopping Park Europeu em Blumenau reunindo
artesas da Fio da Vida que expuseram produtos feitos a mao, como pecas em croché, trico e
outros itens artesanais. O evento teve como proposta valorizar o trabalho manual, promover
a criatividade e incentivar a economia local, proporcionando ao publico uma experiéncia
acolhedora e inspiradora.

Objetivo:

¢ Incentivar e valorizar o trabalho das pacientes e cuidadores artesas
e Promover a economia criativa

e Estimular o consumo de produtos artesanais

e Proporcionar um espaco de convivéncia cultural

Publico-alvo:
Comunidade em geral, visitantes do Shopping Parque Europeu, consumidores interessados
em artesanato e produtos feitos a mao.

Periodo de Realizagao:
De 15 a 31 de janeiro, das 10h as 20h

Resultados Obtidos:

e Boa participacdo do publico ao longo do periodo

¢ Fortalecimento da visibilidade das artesas locais e regido
e Interagao positiva entre expositores e visitantes

¢ Aumento da auto estima das pacientes e cuidadores

Indicadores de Atendimento:
e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: 15
¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma parcialmente Gratuita: O
e N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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Durante o periodo de realizacdo da feira, contamos com a presenca do jornal
OBlumenauense, que contribuiu significativamente para a divulgacdo do evento. A cobertura
realizada auxiliou na ampliacdo da visibilidade da Feirinha Fio da Vida, alcancando um publico
maior e fortalecendo o reconhecimento do trabalho das artesas participantes. Essa parceria
foi fundamental para atrair visitantes e valorizar a iniciativa junto a comunidade local.

.
"

o v :
T el RINmERARensEes

“

Entre os dias 15 e 31de janeiro de 2026, o = B,
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Més: Janeiro de 2026

Atividade: Recebimento de doacdes e integracdo de nova artesa
Data: 27 de janeiro

Local: Blumenau — SC/ Joinville — SC

Descri¢ao da Atividade

Realizagao de agao solidaria envolvendo o recebimento de doagdes de fios e cabides
provenientes da Casa da Amizade de Blumenau e da EuroRoma, destinados as atividades da
Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio da Vida.

A iniciativa contribui diretamente para o desenvolvimento das atividades artesanais realizadas
por pacientes e familiares, promovendo terapia ocupacional, geracdo de renda e
fortalecimento emocional.

Na ocasido, também foi realizada a entrega de materiais para uma nova artesa integrante do
projeto, residente em Joinville, promovendo sua integracdo as atividades da instituicdo. A
acdo reforca o compromisso da Fio da Vida com o cuidado integral, incentivando autonomia,
pertencimento e qualidade de vida.

Objetivo
e Receber e destinar doagdes para atividades terapéuticas e produtivas;
e Promover inclusdo e integracdo de novos participantes;
e Estimular geracdo de renda e autonomia dos pacientes;

o Fortalecer parcerias solidarias;
¢ Incentivar o cuidado emocional por meio do artesanato.

Publico Alvo

Pacientes com doencas pulmonares integrantes do projeto, especialmente pacientes artesas e
familiares, além de novos participantes em processo de inclusao.

Periodo de Realizagao

Atividade realizada em 27 de janeiro, com durac¢do pontual (acdo de entrega e integracdo), no
periodo da tarde.
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Resultados Obtidos

e Recebimento de doagbes que fortalecem as atividades do projeto;

¢ Ampliacdo dos recursos disponiveis para oficinas e producdo artesanal;
¢ Inclusdo de nova artesa no projeto;

¢ Fortalecimento do vinculo entre participantes e instituicao;

e Promocdo de bem-estar, autonomia e pertencimento;

e Reforgo das parcerias com a comunidade.

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Aproximadamente 15 beneficiarios diretos (artesas
envolvidas) e beneficiarios indiretos por meio das atividades do projeto.

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Ndo Gratuita: O

T
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Meés: Fevereiro de 2026

Atividade: Apresentacdo institucional e participacdo no Programa Troco Solidario
Data:13 de fevereiro

Local: Cooper — Unidade Gléria, Blumenau — SC

Descrigao da Atividade

Realizagdo de apresentacdo institucional da Associagdao Catarinense de Pacientes com
Doencas Pulmonares — Fio da Vida na unidade da Cooper Gldria, em Blumenau, para equipe
de geréncia, supervisdo e operadores de caixa.

Durante a atividade, foi apresentada a histéria da instituicdo, sua missdao, bem como as acdes
desenvolvidas em apoio a pacientes com doencas pulmonares e seus familiares. O momento
proporcionou troca de conhecimentos, fortalecimento de parcerias e sensibilizacdo dos
colaboradores quanto a importancia do Programa Troco Solidario.

A acdo também marcou o anuncio oficial da Fio da Vida como entidade beneficiada pelo Troco
Soliddrio 2026, destacando o impacto das doag¢des realizadas pelos clientes, que serao
revertidas em acolhimento, informacdo, apoio psicolégico, oficinas e acbes de
conscientizagao.

Objetivo
e Apresentar a instituicdo e suas atividades a equipe da Cooper;
o Fortalecer a parceria com a Cooper Gléria;
¢ Sensibilizar colaboradores sobre a importancia do Troco Solidario;

e Promover engajamento na arrecadacdo de doacoes;
e Ampliar a visibilidade das a¢des da Fio da Vida.

Publico Alvo
Equipe de colaboradores da Cooper Gléria (geréncia, supervisdo e operadores de caixa).
Periodo de Realizacao

Atividade realizada no dia 13 de fevereiro, com duracdo aproximada de 1 a 2 horas, no
periodo da tarde.
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Resultados Obtidos

e Fortalecimento da parceria institucional com a Cooper;

¢ Maior engajamento da equipe no Programa Troco Solidario;

e Ampliacdo da visibilidade da Fio da Vida;

¢ Sensibilizacdo dos colaboradores sobre a causa;

¢ Consolidacdo da Fio da Vida como entidade beneficiada em 2026;
e Expectativa de aumento no apoio e arrecadac¢ao ao longo do ano.

Indicadores de Atendimento:

e N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 10 a 15 beneficidrios diretos
(colaboradores participantes da apresentacdo) e beneficiarios indiretos ao longo de
2026 por meio do programa.

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

e N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0

| NA Ind. - Abrigo Ademar

ROD - Bombeiros | Joinville Atacarejo -
Voluntarios Universo Down

Timbé — Projeto Acolher

Ibirama - Bombeiros
Voluntarios

Gaspar - Lar Abrigo das
Meninas
IT Central BNU - O Guaramirim - Rede
Amigo Esperanca Feminina
VN BNU - APAE Vostard BNU - Lar Betania

£9 coorer

Més: Fevereiro de 2026

Atividade: Participagao em evento solidario — Feira Casa Outlet
Data: 05 a 08 de fevereiro de 2026

Local: Parque Vila Germanica — Blumenau — SC
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Descrigao da Atividade

Participacdo da Associagdo Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares — Fio da Vida
na Feira Casa Outlet, evento que alia consumo consciente, oportunidades de compra e acoes
solidarias.

Durante o evento, a instituicdo contou com apoio e visibilidade proporcionados pela
organizagao da feira, promovendo a divulgacdo de suas a¢des e fortalecendo sua missdo de
cuidado, acolhimento e apoio a pacientes com doengas pulmonares.

A iniciativa destacou a importancia da unidao entre comércio e solidariedade, incentivando a
comunidade a contribuir com causas sociais enquanto participa de uma experiéncia de
compras acessiveis.

Objetivo
e Ampliar a visibilidade da Fio da Vida;
o Fortalecer parcerias com iniciativas privadas;
¢ Sensibilizar a comunidade para a causa;

¢ Incentivar o apoio as a¢Oes sociais da instituicao;
e Promover integracao entre sociedade e projetos sociais.

Publico Alvo

Visitantes da feira, comunidade em geral, consumidores e apoiadores de causas sociais.

Periodo de Realizacao

Evento realizado entre os dias 05 e 08 de fevereiro de 2026, em periodo integral conforme
programacao da feira.

Resultados Obtidos

e Maior visibilidade institucional;

¢ Fortalecimento da imagem da Fio da Vida junto a comunidade;
¢ Ampliacdo da rede de apoio e possiveis parcerias;

¢ Sensibilizacdo do publico sobre a causa;

o Participacdo em evento de grande circulacdo de pessoas.
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Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Aproximadamente 100 a 300 beneficiarios indiretos
(pessoas impactadas pela divulgacdo durante o evento).

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

¢ N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: O

ENTIDADE
APOIADA

,KS
4

Histérias que inspiram
Maos que fazem

Meés: Fevereiro de 2026

Atividade: Reunido institucional para articulacdo de parcerias
Data: 05 de fevereiro

Local: Blumenau —SC
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Descrigao da Atividade

Participacdo da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares — Fio da Vida
em reunido institucional com o secretario de Turismo e Lazer, Ulysses Krutzfeld de Blumenau,
intermediada pela vereadora Cristiane Loureiro.

O encontro teve como foco o didlogo e a construcdo de parcerias estratégicas voltadas ao
desenvolvimento de futuros projetos (cigarro eletrénico), destacando a relevancia da
cooperacgao entre o poder publico e as organizacdes da sociedade civil para ampliagao do
impacto social.

Objetivo

e Estabelecer didlogo institucional com o poder publico;

e Buscar apoio para desenvolvimento de projetos futuros;
o Fortalecer parcerias estratégicas;

e Ampliar a visibilidade da causa;

e Promover integracao entre setor publico e terceiro setor.

Publico Alvo

Representantes do poder publico e membros da Associa¢ao Fio da Vida.

Periodo de Realizacao

Atividade realizada em periodo pontual (reunido), com duragdo aproximada de 1 horas, no
periodo da manha.

Resultados Obtidos

e Fortalecimento do relacionamento institucional;

e Abertura para futuras parcerias e projetos;

e Maior visibilidade da instituicao junto ao poder publico;
¢ Alinhamento de possibilidades de apoio e cooperacao;
¢ Avanco no didlogo para a¢des conjuntas.

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficidrios Atendidos: 4 beneficidrios diretos (participantes da reunido) e
beneficiarios indiretos a partir dos projetos futuros.

¢ N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Ndo Gratuita: O
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Més: Fevereiro de 2026

Atividade: Oficina terapéutica de ceramica

Data: 13 e 14 de fevereiro de 2026

Local: Blumenau — SC (Rua Engenheiro Paul Werner, n2 936, bairro Itoupava Seca)

Descrigao da Atividade

Realizacdo de oficina pratica de ceramica promovida pela Associacdo Catarinense de Pacientes
com Doencas Pulmonares — Fio da Vida, em parceria com o Bonsai Blumenau.

A atividade foi desenvolvida como um momento terapéutico e de bem-estar, proporcionando
aos participantes a oportunidade de trabalhar com argila, estimulando a criatividade, a
expressdo emocional e o relaxamento. O ambiente acolhedor favoreceu a interacdo entre
pacientes e familiares, fortalecendo vinculos e promovendo cuidado integral.

Objetivo

e Promover bem-estar emocional por meio de atividade terapéutica;
e Estimular a criatividade e expressao individual;

e Fortalecer vinculos entre pacientes e familiares;

e Incentivar praticas que auxiliem na saude mental;

e Proporcionar momento de pausa e acolhimento.
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Publico Alvo
Pacientes com doencas pulmonares atendidos pela Fio da Vida e seus familiares.
Periodo de Realizagao

Atividade realizada nos dias 13 e 14 de fevereiro de 2026, no periodo da tarde, a partir das
14h, com duragdo aproximada de 3 horas por encontro.

Resultados Obtidos

e Participacdo ativa dos pacientes e familiares;

e Promocdo de relaxamento e bem-estar emocional;
¢ Fortalecimento de vinculos interpessoais;

e Estimulo a criatividade e expressao artistica;

e Avaliagao positiva da atividade pelos participantes.

Indicadores de Atendimento:

¢ N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 12 a 20 beneficidrios diretos, entre
pacientes e familiares participantes.

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Ndo Gratuita: O

OFICINA DE
CERAMICA

Arte e Terapia para Pacientes e~ €]
Familiares de Doengas Pulmonares ( )

|_13¢14/02 | Bonsai

Blumenau
7
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Durante a realizacdo da oficina de ceramica, a Associacdo Fio da Vida também ganhou
destaque na midia local, com participagGes ao vivo nos programas Ver Mais Blumenau e
Balanco Geral SC e também no Blog do Jaime e na pégina Entrada Franca.

Esses momentos foram importantes para dar visibilidade a acdo, compartilhando com a
comunidade a relevancia de iniciativas terapéuticas e de acolhimento para pacientes com
doencas pulmonares, além de fortalecer o reconhecimento do trabalho desenvolvido pela
instituicao.

e
12:42  EMBLUMENAU >
L « PACIENTES DAFIO DA VIDA PARTICIPAM DE
Y OFICINA DE CERAMICA

W "‘ Ver Mais Blumenau

Oficina de ceramica: evento
para pacientes com
doencas pulmonares

12:42  EMBLUMENAU

PACIENTES DA FIO DA VIDA PARTICIPAM DE
OFICINA DE CERAMICA
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https://entradafranca.com.br/2026/02/10/oficina-de-ceramica-promove-cuidado-e-bem-
estar-para-pacientes-com-doencas-pulmonares-em-blumenau/

https://www.youtube.com/watch?v=GVbcP7gz7zc

https://blogdojaime.com.br/convite-especial-oficina-de-ceramica/

https://ndmais.com.br/video/oficina-de-ceramica-aula-para-pacientes-com-doencas-

pulmonares/

Maés: Fevereiro de 2026

Atividade: Visita institucional e articulagao de parcerias
Data: 13 de fevereiro

Local: Pré-Familia — Blumenau — SC

Descrigao da Atividade

A presidente da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio da Vida,
Rosemari, realizou visita institucional a Pro-Familia, com o objetivo de fortalecer vinculos e
construir novas conexdes em prol das familias e da comunidade.

Durante a visita, houve encontro com a coordenadora do Clube de Maes, Patricia em um
momento marcado por acolhimento, didlogo e troca de experiéncias.

A ocasido possibilitou a apresentacdo das acbes da Fio da Vida, destacando o trabalho
desenvolvido no apoio a pacientes com doencas pulmonares, bem como o conhecimento das
iniciativas da Pré-Familia voltadas as mulheres e familias do municipio.

Objetivo
e Fortalecer vinculos institucionais;
e Apresentar o trabalho da Fio da Vida;
o Estabelecer parcerias com projetos sociais locais;

e Promover troca de experiéncias entre instituicdes;
e Ampliar a rede de apoio as familias e pacientes.

Publico Alvo

Representantes de instituicdes sociais, liderancas comunitarias e indiretamente familias
atendidas pelos projetos.
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Periodo de Realizacao

Atividade realizada em periodo pontual (visita institucional), com duragao aproximada de 1 a
2 horas.

Resultados Obtidos

e Fortalecimento do relacionamento institucional;

e Ampliacdo das possibilidades de parceria;

e Maior visibilidade da Fio da Vida;

e Troca de experiéncias entre as instituicdes;

e Potencial desenvolvimento de a¢des conjuntas futuras.

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 3 a 6 beneficidrios diretos
(participantes da reunido) e beneficiarios indiretos por meio de futuras a¢des conjuntas.
* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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Més: Fevereiro de 2026

Atividade: Participagao em audiéncia publica — Dia Mundial das Doengas Raras
Data: 25 de fevereiro de 2026

Local: Camara de Vereadores de Blumenau — SC

Descrigao da Atividade

Participacdo da Associagdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio da Vida
em Audiéncia Publica realizada em alusdo ao Dia Mundial das Doencas Raras (28 de fevereiro).

O encontro reuniu pacientes, familiares, profissionais da saude e representantes da sociedade
civil, com o objetivo de promover didlogo sobre politicas publicas voltadas as doencas raras,
incluindo desafios no diagndstico, acesso ao tratamento e suporte as familias.

Na ocasido, a presidente da instituicdo, Rosemari Tieges, destacou a importancia do
diagnéstico precoce, da ampliacdo do acesso ao tratamento adequado e do fortalecimento de
politicas publicas que garantam acolhimento e qualidade de vida as pessoas que convivem
com doengas raras.

A audiéncia proporcionou um espa¢o de escuta, conscientizacdo e troca de experiéncias,
reforcando a necessidade de visibilidade e atencdo as demandas desse publico.

Objetivo
o Dar visibilidade as doencas raras;
e Promover o debate sobre politicas publicas;
e Defender o acesso ao diagnéstico precoce e tratamento adequado;

o Sensibilizar a sociedade e gestores publicos;
o Fortalecer a rede de apoio aos pacientes e familiares.

Publico Alvo

Pacientes com doencas raras, familiares, profissionais da saude, gestores publicos e
comunidade em geral.

Periodo de Realizacao

Atividade realizada no dia 25 de fevereiro de 2026, no periodo noturno, com inicio as 19h e
duracdo aproximada de 2 a 3 horas.
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Resultados Obtidos

e Ampliagdao do debate sobre doengas raras no municipio;
o Fortalecimento da representatividade dos pacientes;

e Sensibilizagdo de gestores e comunidade;

e Promocgao de espago de escuta e troca de experiéncias;
e Refor¢o da importancia de politicas publicas efetivas;

e Maior visibilidade para a causa.

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Aproximadamente 30 a 60 beneficiarios diretos e
indiretos (participantes da audiéncia e publico impactado).

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Ndo Gratuita: O

Blumenau tera audiéncia
publica sobre doengas raras /') camarablu &

Camara Municipal de Vereadores de Blumenau

Encontro aberto ao publico vai tratar
sobre as politicas publicas existentes
na cidade

PortalBnu
23 de fevereiro de 2026
19:30

Més: Margo de 2026

Atividade: Reunido institucional com o Conselho Estadual de Educacao
Data: 25 de fevereiro

Local: Formato online
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Descrigao da Atividade

Realizagdo de reunido institucional entre a Associagdao Catarinense de Pacientes com Doengas
Pulmonares — Fio da Vida e o Conselho Estadual de Educacdo, com a participacdo da
presidente Patricia Lueders.

O encontro teve como objetivo fortalecer o didlogo e a parceria entre as institui¢cdes, além de
apresentar iniciativas desenvolvidas pela Fio da Vida, com destaque para o projeto voltado a
conscientizacdo sobre o uso de cigarros eletronicos (vape), especialmente entre jovens.

A reunido proporcionou um espaco de troca de ideias, alinhamento de propostas e sobre
possiveis acdes conjuntas no ambito educacional e de salde preventiva.

Objetivo

o Fortalecer a parceria com o Conselho Estadual de Educacgao;
e Apresentar o projeto de conscientizacdo sobre o uso de vape;
¢ Promover a¢bes educativas voltadas a prevencao;

e Ampliar o alcance das iniciativas da Fio da Vida;

e Estimular a integracao entre salde e educacgao.

Publico Alvo

Representantes do Conselho Estadual de Educagdao e membros da Associa¢do Fio da Vida, com
foco indireto em estudantes e comunidade escolar.

Periodo de Realizacao

Atividade realizada em periodo pontual (reunido), com duracdo aproximada de 1 a 2 horas.

Resultados Obtidos

e Fortalecimento do relacionamento institucional;

e Apresentacdo do projeto sobre vape;

¢ Possibilidade de desenvolvimento de a¢Ges educativas em parceria;
¢ Ampliacdo do didlogo entre saude e educacdo;

¢ Sensibilizacdo sobre os riscos do uso de cigarros eletronicos.

Endereco: Rua 15 de Novembro N2 895, Sala 225 B 39. Bairro: Centro. CEP 89.010-001. Blumenau - SC



Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Aproximadamente 5 beneficiarios diretos
(participantes da reunido) e beneficidrios indiretos por meio das futuras a¢ées educativas.
* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma N&do Gratuita: O

Conselho Estadual de
Educacao e Saude juntos.

Més: Margo de 2026
Atividade: Participacdo em reunido institucional sobre projetos patrocinados

Data: 04 de marco
Local: ACIB — Associagdo Empresarial de Blumenau — Blumenau/SC

Descrigao da Atividade
Participacdo da Associacdo Catarinense de Pacientes com Doencas Pulmonares — Fio da Vida

em reunidao com consultor do BRDE, realizada na ACIB, com o objetivo de obter orientacbes e
esclarecer informacdes sobre projetos passiveis de patrocinio pelo banco.
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A atividade proporcionou um momento de didlogo e alinhamento, permitindo a apresentacao
das acoes desenvolvidas pela instituicdo e a identificacdo de possibilidades de enquadramento
em editais e programas de apoio financeiro.

Objetivos

e Obter orientagdes sobre projetos patrocinados pelo BRDE;

¢ Identificar oportunidades de captacdo de recursos;

e Apresentar as agoes da Fio da Vida;

o Fortalecer o relacionamento institucional com agentes de fomento;
e Buscar apoio para projetos e iniciativas futuras.

Publico-Alvo
Representantes da Associa¢ao Fio da Vida e consultor do BRDE.
Periodo de Realizacao
Atividade realizada de forma pontual (reunido), com duragdo aproximada de 30 minutos.
Resultados Obtidos
e Esclarecimento sobre possibilidades de apoio por meio do BRDE;
¢ Identificacdo de potenciais projetos para captacdo de recursos;

o Fortalecimento do relacionamento institucional;
e Maior compreensao dos critérios de patrocinio.

Indicadores de Atendimento

e N2 total de beneficiarios atendidos: 3 beneficidrios diretos (participantes da reunido),
com impacto indireto nos beneficidrios da instituicao;

¢ N2 de beneficidrios atendidos de forma gratuita: 100%;

¢ N2 de beneficidrios atendidos de forma parcialmente gratuita: 0;

e N2 de beneficidrios atendidos de forma nao gratuita: 0.
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Més: Margo de 2026

Atividade: Conquista legislativa e reconhecimento de direitos para pacientes com hipertensao
pulmonar

Data: 04 de marc¢o de 2026

Local: Santa Catarina

Descrigao da Atividade

Registro da sancdo da Lei n? 19.734, realizada pelo governador Jorginho Mello, que reconhece
pessoas com Hipertensao Arterial Pulmonar (HAP) e Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Crénica (HPTEC) como Pessoa com Deficiéncia (PcD) no estado de Santa Catarina.

A conquista representa um marco historico para os pacientes, garantindo maior
reconhecimento, inclusdo e acesso a direitos. Destaca-se também a atuacdo do deputado
estadual Mauricio Peixer, que teve papel fundamental na viabilizacdo dessa legislacao.

Objetivo

e Garantir reconhecimento legal aos pacientes com hipertensao pulmonar;
e Ampliar o acesso a direitos e politicas publicas;

e Promover inclusdo social;

o Fortalecer a defesa da causa das doencas raras;

o Dar visibilidade as necessidades dos pacientes.

Publico Alvo

Pacientes com Hipertensao Arterial Pulmonar (HAP), Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Cronica (HPTEC), familiares e comunidade em geral.

Endereco: Rua 15 de Novembro N2 895, Sala 225 B 39. Bairro: Centro. CEP 89.010-001. Blumenau - SC



Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

Periodo de Realizacao

Acao pontual, referente a sancdo da lei em 04 de marco de 2026, com impacto continuo a
longo prazo.

Resultados Obtidos

¢ Reconhecimento legal dos pacientes como PcD no estado;
e Ampliagdo do acesso a direitos e beneficios;

e Maior visibilidade para a causa;

e Fortalecimento da luta por politicas publicas;

e Impacto positivo direto na qualidade de vida dos pacientes.

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficidrios Atendidos: Beneficiarios indiretos em todo o estado de Santa
Catarina (centenas de pacientes impactados).

¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Nao Gratuita: O

Lei N° 19734 DE 04/03/2026 - Estadual - Santa Catarina - LegisWeb

Altera a Lei N° 17292/2017, que consolida a legislagd@o que dispde sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia, para equiparar os pacientes com hiper‘te‘nsﬁo pulmonar & pessoa com deficiéncia.
share.google

Lei N° 19734 DE 04/03/2026 - Estadual - Santa Catarina - LegisWeb
https://share.google/M5P8uDMCXPgUe1tOE

13:3

https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=491971

file:///C:/Users/rosem/Downloads/Lei%2019.734,%20de%204%20de%20mar%C3%A70%20de
%202026%20(4).pdf

Més: Margo de 2026

Atividade: Participacdo em simpdsio de saude respiratodria
Data: 06 e 07 de marco

Local: K-Platz Hotel — SGo Jose/SC
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Descrigao da Atividade

Participacdo da Associagdo Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares — Fio da Vida
no Simpdsio Catarinense de Asma e DPOC, promovido pela ACAPTI, realizado em S3o José —
SC.

Durante o evento, a instituicio esteve presente fortalecendo parcerias com meédicos,
profissionais da saude e especialistas da drea respiratéria, além de promover a divulgacdo de
suas acOes voltadas ao cuidado e acolhimento de pacientes.

As artesds da Fio da Vida também participaram apresentando pecas produzidas por meio da
arteterapia, evidenciando o artesanato como ferramenta de cuidado, expressdo e
fortalecimento emocional.

O momento contou ainda com a presenc¢a da madrinha da instituicdo, Dra. Marina Andrade
Lima, além de profissionais da area como Dr. Roger Pirath, Dr. Fabiano L. Schwingel e Dra.
Leila Johns.

Objetivo

o Fortalecer parcerias com a comunidade médica;

e Promover a conscientiza¢ao sobre doencas respiratdrias;
e Divulgar as a¢Oes da Fio da Vida;

e Valorizar a arteterapia como ferramenta de cuidado;

e Ampliar a rede de apoio institucional.

Publico Alvo

Profissionais da saude, médicos, especialistas da area respiratoria, pacientes e comunidade
em geral.

Periodo de Realizacao

Evento realizado ao longo de dois dias (sexta-feira e sdbado), com programacdo integral.

Resultados Obtidos

e Fortalecimento de vinculos com profissionais da saude;
e Ampliacdo da visibilidade institucional;

o Divulgacao da arteterapia como pratica de cuidado;

e Integragdo com especialistas da drea respiratoria;

e Troca de conhecimentos e experiéncias;
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e Consolidagdo de parcerias estratégicas.

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 50 a 100 beneficiarios diretos e
indiretos (participantes e publico impactado durante o evento).

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios da Fio da Vida
* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Ndo Gratuita: O

Atividades e projetos que ainda serao realizados durante 2026

Maés: Margo de 2026

Atividade: Articulacdo para realizacdo da 12 Copa de Volei Fio da Vida
Data: 10 de Margo

Local: Joinville

Descrigao da Atividade

Realizacdo de acdo de articulacdo para a organizacdo da 12 Copa de Volei Fio da Vida, evento
com foco na promocao da saude, esporte e solidariedade em prol dos pacientes com doencas
pulmonares.

A iniciativa conta com a parceria da escola de vblei Evandro Batista e avangou com a busca de
apoio institucional junto a Secretaria de Esportes de Joinville, incluindo reunidao com o
secretario Douglas Steffen.
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A proposta do evento é unir a comunidade por meio do esporte, promovendo conscientizacao
sobre doencgas pulmonares e fortalecendo agdes solidarias da instituicao.

Objetivo

e Organizar evento esportivo solidario;

¢ Promover conscientizacdo sobre doencgas pulmonares;
o Fortalecer parcerias institucionais;

¢ Incentivar a participacdo da comunidade;

e Ampliar o apoio as a¢des da Fio da Vida.

Publico Alvo
Atletas, comunidade em geral, apoiadores, pacientes com doengas pulmonares e familiares.

Periodo de Realizagao

Atividade de articulagdo realizada de forma pontual, com planejamento continuo para
execucao futura do evento.

Resultados Obtidos

o Estabelecimento de parcerias iniciais;

e Apoio institucional da Secretaria de Esportes;
¢ Avanco no planejamento da 12 Copa de Volei;
e Engajamento de parceiros locais;

e Amplia¢do da visibilidade da causa.

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Aproximadamente 5 a 10 beneficiarios diretos
(envolvidos na articulacdo) e beneficidrios indiretos previstos com a realizacdo do evento.
* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma Nao Gratuita: 0
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1° COPA DE VOLEI

FIO DA VIDA

Maés: Margo de 2026 — atividade a ser realizada

Atividade: Encontro de integracdo — Café com a Procuradoria da Mulher
Data: 29 de marco de 2026

Local: Bonsai Blumenau

Descrigao da Atividade

Realizacdo de encontro voltado as mulheres da Associacdo Catarinense de Pacientes com
Doencas Pulmonares — Fio da Vida, promovendo um momento de acolhimento, troca de
experiéncias e fortalecimento de vinculos.

A atividade contara com a participagdo da vereadora Cristiane Loureiro, que compartilhara
informacdes sobre o trabalho desenvolvido pela Procuradoria da Mulher na Camara de
Vereadores, abordando temas relevantes relacionados aos direitos, apoio e protecao das
mulheres.

O encontro sera estruturado em formato de café no Bonsai Blumenau de forma gratuita,
proporcionando um ambiente acolhedor, de didlogo, aprendizado e conexdo entre as
participantes.

Objetivo

e Promover integracao e acolhimento entre as mulheres da instituicao;
¢ Incentivar o didlogo e a troca de experiéncias;

¢ Informar sobre os direitos e politicas publicas voltadas as mulheres;
e Fortalecer vinculos e rede de apoio;

e Estimular o empoderamento feminino.
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Publico Alvo

Mulheres participantes da Associagao Fio da Vida.

Periodo de Realizagdo

Atividade sera realizada no dia 29 de margo de 2026, no periodo da tarde, a partir das 14h,
com durag¢ao aproximada de 3 horas.

Resultados Obtidos

e Fortalecimento do vinculo entre as participantes;

¢ Ampliacdo do conhecimento sobre direitos das mulheres;
e Promocdo de espaco de escuta e acolhimento;

e Integracdo entre participantes e convidada

Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficidrios que serao Atendidos: Aproximadamente 30 beneficidrias diretas.
* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% das beneficidrias

* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

* N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma N&o Gratuita: O
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Més: Maio de 2026

Atividade: Participagao em feira institucional — Fenahabit 2026
Data: 21 a 24 de maio de 2026

Local: Parque Vila Germanica — Blumenau — SC

Descrigao da Atividade

Participacdo da Associagdo Catarinense de Pacientes com Doengas Pulmonares — Fio da Vida
na Fenahabit 2026, com estande institucional voltado a divulgacdo de suas acdes e projetos.
Durante o evento, a instituicdo ird promover a aproximacdo com a comunidade, apresentando
seu trabalho e destacando a importancia do apoio as pessoas com doencas pulmonares. O
estande funcionara como um espaco de acolhimento, informacdo e conexdo, incentivando a
participacao ativa do publico e o engajamento com a causa.

A presenca na feira representara uma oportunidade significativa de ampliar a visibilidade
institucional e fortalecer a rede de apoio por meio do contato direto com visitantes e
potenciais parceiros.

Objetivo

e Divulgar o trabalho da Fio da Vida;

e Ampliar a visibilidade da instituicao;

e Engajar novos apoiadores e parceiros;

e Promover conscientiza¢dao sobre doencgas pulmonares;
o Fortalecer a relacdo com a comunidade.

Publico Alvo

Visitantes da feira, comunidade em geral, potenciais parceiros e apoiadores.

Periodo de Realizacao

Evento serd realizado entre os dias 21 e 24 de maio de 2026, em periodo integral conforme
programacao da feira.

Resultados que queremos alcangar

¢ Ampliacdo da visibilidade institucional;

e Fortalecimento da imagem da Fio da Vida;

e Contato com novos apoiadores e parceiros;

e Maior aproximagao com a comunidade;

¢ Divulgacdo efetiva das acoOes e projetos da instituicdo.
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Indicadores de Atendimento:

* N2 Total de Beneficiarios Atendidos: Nao se aplica ainda

¢ N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Gratuita: 100% dos beneficiarios
* N2 de Beneficidrios Atendidos de Forma Parcialmente Gratuita: 0

¢ N2 de Beneficiarios Atendidos de Forma N&o Gratuita: O
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RECAP - SC

Rede Catarinense de Apoio ao Paciente Pulmonar de SC

O Projeto RECAP-SC — Rede Catarinense de Apoio ao Paciente Pulmonar, desenvolvido pela
Associacdo Catarinense Fio da Vida, consistird na criacdo e no fortalecimento de uma rede
estruturada de apoio a pacientes com doencas respiratérias crénicas e raras, especialmente
Hipertensao Pulmonar e Fibrose Pulmonar, em todo o estado de Santa Catarina.

A iniciativa promoverd encontros mensais, presenciais e online, com foco em educacdo em
saude, suporte psicossocial, orientacdo multiprofissional e fortalecimento do vinculo entre
pacientes, familiares e profissionais da saude. Além disso, o projeto contemplarda o
mapeamento estadual dessas patologias, permitindo identificar demandas regionais, perfis
epidemioldgicos e subsidiar acdes de advocacy e formulacdo de politicas publicas.
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Associacao Catarinense FIO DA VIDA
CNPJ: 58.038.574/0001-39

O RECAP-SC buscara reduzir internacdes e complicacdes por meio do aumento da adesdo ao
tratamento, do acesso a informacao qualificada e da promoc¢do do autocuidado, contribuindo
diretamente para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes.

Com atuacdo em diferentes regides do estado, o projeto ampliard o acesso ao cuidado
continuo, fortalecerd a rede de apoio comunitaria e consolidard a Associa¢do Fio da Vida
como agente relevante na promocdo da salde respiratdria em Santa Catarina.

RECAP-SC
Rede Catarinense de Apoio
ao Paciente Pulmonar
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