/A APAR

Associagao dos Pacientes Renais de Santa Catarina

RELATORIO DE ATIVIDADES 2017

1. Publico Alvo

Pessoas com deficiéncia renal e seus familiares e/ou cuidadores.

2. Horario de Funcionamento
Estamos de portas abertas das 08:00 as 12:00 min / 13:00 as 17:00 min.
3. Recursos Humanos Envolvidos

A APAR possui profissionais técnicos e voluntarios. Atualmente conta com uma
Assistente Social em regime CLT 40horas, uma Psicologa em CLT 20horas, um Advogado
em regime de prestagdo de servigos 10horas, Presidente voluntario 30horas, Vice-presidente
voluntario 30horas e Tesoureiro voluntario 30horas, os demais membros da diretoria ndo tem
horario fixo.

4. Abrangéncia Territorial

Abrange todo o Estado de Santa Catarina, com alguns projetos voltados a populagdo
da Grande Florianopolis (sede da entidade).

5. Origem dos Recursos

5.1. Prefeitura Municipal de Floriandpolis:
a) Secretaria Municipal de Assisténcia Social

b) Secretaria Municipal de Saude

5.2.Receita Federal
5.3.Doagoes Espontaneas
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04/01/2017 — Homenagem & Associagdo Chapecoense de Futebol e condoléncias aos
familiares e amigos dos jogadores falecidos na queda do avido.

“1 Associagdc Chaperoense de Fulebol

A APAR - Assaciagas de Pacientes Renais de Santa Catarina

08/01/2017 - A APAR completou 20 anos de fundagio, historia, dedicagdo e amor a causa
renal. Sdo 2 décadas de muita luta em prol da garantia de direitos dos renais de toda Santa
Catarina.
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17/01/2017 — Presidente da APAR em reunido no Gabinete do Vereador Gabriel Meurer junto
aos representantes do Departamento de Logistica da Prefeitura de Floriandpolis, discutindo o
transporte de pacientes para a hemodidlise em razdo da greve do funcionamento.

02/02/2017 — APAR divulga informagdes do Ministério da Saude sobre o transporte
seguro de orgaos pela Forca Aérea Brasileira.

A Forca Aérea Brasileira

1 salvar vidas!
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03/02/2017 — APAR homenageia a equipe do Hospital Santa Isabel de Blumenau, por
ser o maior transplantador de figado do pais.

24/02/2017 — APAR divulga informagao sobre a paralisagdo do servico de Coleta de
Sangue para doacdes de medula Ossea.
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09/03/2017 — APAR participa do evento promovido pela FENAPAR para comemorar
o dia mundial do Rim.

16/03/2017 - A APAR esteve presente na Defensoria Publica do Estado junto a Defensora
Dra. Dayana Luz para discutir as a¢des civis piblicas, tramita¢do e estratégias referentes ao
transporte de Pacientes Dialiticos em Florianopolis e a coparticipagdao em planos de saude.
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29/03/2017 — A APAR lan¢a mais uma campanha em parceria com a PROPAGUE em prol
da doagao de orgdos/medula o6ssea objetivando sensibilizar a populacio a se cadastrar como
doador. Hoje a média da chance de se encontrar um doador ¢ de 1 a cada 100 mil. O transplante
de medula oOssea ¢ a Unica esperanca de cura para milhares pessoas.

04/04/2017 — APAR realiza reunido com Secretario Municipal de Transporte, Mobilidade e
Terminais Sr. Marcelo Roberto da Silva e sua Secretaria Sra. Michelle Sagaz Da Silva, mais
uma parceria, agora Publica e sem dnus ao municipio na divulgagdo de nossa campanha com
Busdoor.

28/04/2017 — Divulgacio da noticia sobre publica¢do no Diario Oficial da Unido a aprovacdo
do PCDT (Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas) que dispde sobre o distirbio mineral
osseo. Com a aprovagdo do protocolo estamos a um passo do fornecimento regular do
cloridrato de cinacalcete e do paricalcitol pelo SUS.

Dharso Oficial da Unido - s R b

SEERETARES B ATEN A A WA

Av. Prefeito Osmar Cunha, 183 - Ceisa Center - Bloco A - Salas 305/307 - Centro - 88.015-100 - Floriandpolis - SC
Fone: (48) 3224-9286 - E-mail: apar@aparsc.org.br - Site: www.aparsc.org.br - CNPJ: 01.804.261/0001-27



/\

Associagao dos Pacientes Renais de Santa Catarina

05/05/2017 — Participacdo da APAR na Assembleia Extraordinaria do Forum de Politicas
Publicas para discutir a situagdo emergencial das entidades Sociais no municipio de
Florianopolis.

19/05/2017 - No dia 19 de maio, Dia do Defensor Publico a APAR como Entidade Civil,
representada pelo nosso Presidente e advogado Dr. Gabriel de Lima, convidada pelo Defensor
Publico Estadual Dr. Marcelo Scherer para fazer entrega das carteiras funcionais
simbolizando o comprometimento da Defensoria com as demandas da sociedade.

29/05/2017 - APAR esteve presente na Reuniao Ampliada sobre Assisténcia Farmacéutica
aos Transplantados de SC promovida pelo Ministério Publico-MPSC ap6s tratativas e anseios
da associagdo quanto a auséncia de medicamentos vivenciada pelos usuéarios. Sentamos a
mesa para debater o assunto juntamente com a DIAF (Diretoria de Assisténcia Farmacéutica),
a SC Transplantes, a Coordenadoria de Transplantes Nacional e os médicos transplantadores.
Apos o debate e os encaminhamentos propostos o0 MPSC solicitou providéncias por parte dos
orgaos envolvidos.
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13/06/2017 — APAR em reuniao na Camara Federal com a Deputada Federal Soraya Santos
PMDB/R]J, atual relatora do PL 155/15 de autoria da Deputada Carmen ZanottoPPS/SC, que
reconhece os Pacientes Renais os mesmos Direitos das pessoas com deficiéncia, em especial
para hemodialise/dialise peritoneal. A FENAPAR entregou oficio com a reivindicacdo, onde
obtivemos o comprometimento da Deputada ndo s6 de andamento na Comissdo de Finangas
e Tributag¢dao, bem como da intencdo de ser relatora na Comissiao de Constitui¢do e Justica e
Cidadania - CCJC para finalmente seguir ao Senado.

14/06/2017 — A APAR em reunido com o Secretario Municipal de Satude Carlos Alberto
(Parana), para tratar de demandas como o transporte no terceiro turno de hemodiélise, a
auséncia de nefrologistas na rede de aten¢do basica, entre outros que sdo pontos de
reivindicagdo da associagdo como entidade representativa dos renais. Na oportunidade
agradecemos a colaboragdo do vereador Gabrielzinho e o advogado Gabriel de Lima.
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19/06/2017 - APAR realiza campanha junto ao HEMOSC para cadastramento de doadores
de medula ossea nessa terga, 20, proximo ao TICEN (Terminal de 6nibus do Centro), em
Florianopolis.

11/07/2017 - A APAR esteve presente em mais um momento historico para 0 movimento
renal. Fomos convidados a participar da apresentagdo e discussdo do plano operativo para
organiza¢do da linha de cuidado do renal crénico. Como encaminhamento do evento
conquistamos a cria¢do de um Grupo de trabalho permanente com os atores envolvidos e,
principalmente, representa¢do dos maiores interessados: os pacientes.
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19/07/2017 — APAR presenciou a reunido em Brasilia-DF com ANVISA a FENAPAR, SBN,
ABCDT, ABIMO e MS(SAS), para debater sobre o tema: Reuso de Linhas em Dialise. Houve
consenso da FENAPAR,SBN e ABCDT para a inclusdo do dialisador (conjunto). Contudo
ficou claro a auséncia de financiamento para tal, bem como para crise no setor e outras
urgéncias da patologia. Previsao de nova rodada de discussio, observando o prazo de mais 80
dias conforme resolugdo da ANVISA, RDC 163 de 14.06.17.

01/08/2017 — APAR participa do Troco Solidario no Supermercado Giassi. localizado em
Campinas, Sao José. A parceria entre a APAR e o Giassi ¢ inteiramente para fornecimento
de Cestas Basicas aos renais que passam por triagem da nossa equipe técnica para recebimento
do beneficio.
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07/08/2017 — APAR participou da reunido da OAB CIDADA com a presenca da
Excelentissima Juiza da 7* Vara Federal Criminal Dra. Micheli Polippo que explanou sobre a
destinagdo de recursos da Justica Federal.

12/08/2017 — Participagdao da APAR no Troco Solidario do Supermercado Giassi, Campinas,
Séo Jose.
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08/09/2017 - Apés o primeiro més de arrecadacdo do troco solidario do Supermercado
GIASSI, a APAR recebeu o cheque no qual foi revertido em cestas basicas e distribuidos aos
pacientes renais dos hospitais Caridade e Universitario.

14/09/2017 — APAR promoveu BAZAR beneficente nos dias 14, 15 e 16 de Setembro em
Campinas, Sdo José com mercadorias doadas pela Receita Federal.

W4, 15~ T T
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21/09/2017 — APAR participa do I Seminario do 3° Setor do Vale do Itajai que debate captacio
de recursos e questdes legais aplicadas as entidades sociais.
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27/09/2017 — APAR comemora o Dia Nacional da Doagdo de Orgios ¢ Tecidos, ato que pode

salvar diversas vidas.

27 DE SETEMBRO

Dia Nacional da Doagéo de Orgdos

Converse com sua familia sobre
sua vontade. #Donrgéos

SU.\+ n Iminsaude

06/10/2017 — APAR recebe o dinheiro do Troco Solidario, o qual sera revestido em cestas
basicas, parceria com o Supermercado Giassi.
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26/10/2017 — APAR realiza entrega dos brinquedos doados pelo Bazar e participa da festa do
dia das criangas na Creche Manoel Cunha, bairro Cova da On¢a- em Potecas, Sio José — SC.

02/11/2017 - APAR em parceria com a Fundagdo Nova Vida, distribuem cestas basicas aos
pacientes renais em Hemodialise, devidamente cadastrado, na CliniRim no Hospital de
Caridade em Florianopolis.

09/11/2017 - Pelo 3 més consecutivo, a parceria APAR e GIASSI, pelo troco solidario, agora
levando cestas basicas aos renais do Hospital Governador Celso Ramos.
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09/11/2017 - APAR denuncia frequente auséncia de medicamentos aos transplantados do
Estado e interrupgdo de transplantes no Hospital Celso Ramos, por questdes de vigilancia
sanitaria, ¢ no Hospital de Caridade sem admissdo de novos pacientes por auséncia de
pagamentos a0s transplantadores.

09/11/2017 - A APAR remete para Joinville os medicamentos para os transplantados, pela
auséncia da fungdo do Estado. Um crime contra todos os esforgos que tornam SC referéncia
no pais.

10/11/2017 — APAR concede espago fisico para reporter entrevistar pacientes, para falar dos
problemas para realizar transplantes em Floriandpolis, no Hospital Celso Ramos(vigilancia
sanitaria) e no de Caridade suspenso para novos pré transplantes (auséncia de pagamentos aos
transplantadores).
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17/11/2017 — APAR em parceria com a RENAL VIDA realiza uma campanha de divulgagio
no Centro de Florianopolis, cujo nome ¢ Previna-se. Uma tematica de prevengdo da doenca
renal, ¢ informagdes sobre a Creatinina um exame barato para detectar rins Insuficientes.

22/11/2017 — APAR participa da Audiéncia do Forum de Politicas Piblicas que retine as
entidades sociais e os Secretarios Municipais de Educacdo, Saude e Assisténcia Social.

22/11/2017 — APAR participa da Sessdo Especial em Homenagem as Entidades Sociais em

Detfesa dos Portadores de Doengas. Somos gratos ao reconhecimento da ALESC (Assembléia
Legislativa de Santa Catarina).
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30/11/2017 — APAR participa da Plenaria do Conselho Municipal de Assisténcia Social.

01/12/2017 — APAR Participou de mais uma Reportagem no Jornal do Almogo que continua com as
denuncias da interrupgio dos transplantes na Capital Catarinense.

05/12/2017 - As Associagdes APAR e Renal Vida estiveram juntas na certificacio ALESC -
Assembléia Legislativa do Estado de Santa Catarina -, comemorando a premiacio do segundo
selo de Responsabilidade Social para a Renal Vida. Representando as entidades estavam: o
presidente da APAR, Humberto Floriano Mendes, o presidente da Renal Vida, Roberto
Benvenutti, 0 Coordenador de Qualidade, Jerry Schmitz e o responsavel pelo marketing da
Renal Vida, Joel C. Uhlmann.
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05/12/2017 - A APAR agradece a todos os voluntarios ao longo deste ano, lembrando que
seus gestos representam a forma mais representativa do amor ao proximo.

O servico voluntario Nndaoc &
cobrado, Nndio porgue ele nao
ten valor, e sim porque ele
NAO TEM PRECO

&

DIA DO
VOLUNTARIADO

Zu foco parte dessa idéia

08/08/2017 - Parceria GIASSI e APAR, pelo 4 més consecutivo, através do troco solidario,
oportunizando cestas basicas aos pacientes renais em Hemodialise do Hospital Governador
Celso Ramos em Floriandpolis, seguindo critérios avaliados pela nossa Assistente Social.

12/12/2017 — APAR participa da Festa de encerramento dos pacientes renais do Hospital
Celso Ramos.
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14/12/2017 — APAR participa da festa natalina aos pacientes renais do Hospital Universitario.

19/12/2017 - APAR presenteia os 53 motoristas da grande Florianopolis que transportam os
pacientes, em especial aqueles com dificuldades de mobilidade.

20/12/2017 - APAR realizou doacdo de Televisor e cafeteira a Unidade de tratamento renal
do Hospital Universitario.
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