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Art. 1°. Fica o Poder Executivo autorizado a promover a abertura de Crédito Adicional,
do tipo Especial, no Orcamento Vigente, Lei Municipal n. ° 2.780, de 05 de dezembro de 2022,
no valor de R$ 30.000,00 (Trinta mil Reais), destinados & execugio de Termo de Fomento do
Projeto “Programa de Estruturagio Institucional — Casa de Luiza”, com as scguintes dotagdes
orcamentarias:

02 — Poder Executivo

05 — Secretaria de Satude

01 — Secretaria de Satde

10 — Saude

302 — Assisténcia Hospitalar ¢ Ambulatorial

0006 — Atencdo e Promocdo da Satide

2.223 — Termo Fomento Estruturacédo Casa de Luiza

3.3.50.41.00 — Contribuicdes —R$ 30.000,00
Fonte de Recursos: :
1500 — Recursos Ndo Vinculados de Impostos - R$ 30.000,00

Art. 2°, Como fonte de recursos para suportar a despesa criada no artigo 1.° desta Leli,
sera realizada a anulagdo parcial de dotagdes do Orgamento Vigente, a saber:

Classificacio Ficha | Fonte Valor (R$)
02.04.01.99.999.9999.9999.9.9.99.99.00 278 1501 30.000,00
TOTAL DAS ANULACOES 30.000,00

Art. 3°, Fica igualmente autorizado ao Poder Executivo Municipal a proceder com a
suplementacdo da dotagdo orgamentdria aberta pelo artigo 1° desta Lei, caso se torne
insuficiente, utilizando-se fontes de recursos constantes do Or¢amento Vigente.

Art. 4°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicag¢io.
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PREFEITURA MUNICIPAL DE ITAPECERICA

ADM 2021/2024
Rua Vigério Antunes, 155 - Centro - 35.550-000 - Tel. (37)3341-8500
www.itapecerica.mg.gov.br

Mensagem n°. 012/2023.

Itapecerica/MG, abril de 2023.

Excelentissimo Senhor Presidente da Cimara Municipal,

Submeto a essa Augusta Casa Legislativa, o incluso Projeto de Lei que
“AUTORIZA ABERTURA DE CREDITO ADICIONAL ESPECIAL AO
ORCAMENTO DO MUNICIPIO DE 2023, E DA OUTRAS PROVIDENCIAS”.

A abertura do crédito em questdo se faz necessaria a execugdo de Termo de
Fomento do “Programa de Estruturagdo Institucional — Casa de Luiza”.

A abertura de Crédito Adicional, do tipo Especial, no Or¢amento Vigente, Lei
Municipal n. © 2.780, de 05 de dezembro de 2022, serd no valor de R$ 30.000,00 (Trinta mil
Reais).

Demais informagdes sobre o Projeto, seu objeto e detalhes da execugdo constam

dos documentos anexos.

S30 essas razdes, Senhor Presidente, que justificam a apresentagio do Projeto de Lei

anexo, para o qual esperamos a aprovagio por esta Nobre Casa.

Prefeitqg Municipal
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PLANO DE TRABALHO

DISPENSA DE CHAMAMENTO PUBLICO N°. 003/2023 ~ TERMO DE FOMENTO

1. Identificacao do Proponente

CNPJ: | [ Logradouro:
44.765.526/0001-38 Rua Vigario Antunes

ne: Complemento : Bairro:

267 Loja 03 Centro

Municipio: Caixa postal: CEP:
Itapecerica 35.550-000
DDD: Telefone: Celular:
37 9169-4639
E-mail: Site
casadeluizamg@gmail.com
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2. lIdentificacao do Contratante

CNPJ:
18.308.742/0001-44

instiuty Mineire de Boongas Bar

ro,nwmnos_.o"

Rua Vigario Antunes

ne: Complemento:
155

Centro

Bairro:

Municipio: Caixa postal:
[tapecerica

CEP:
35.550.000

DDD: Telefone:
37 (37) 3341-8500

Fax:

E-mail:
cultura@itapecerica.mg.gov.br

Site:

www.itapecerica.mg.gov.br

3. Dados cadastrais do projeto

Objeto da proposta: Programa de Estruturagio Institucional.

Local pretendido para a realizacdo: ITAPECERICA - MG
Responsavel pela proposta: Fabiane Furtado Faria

Valor Total da proposta: R$30.000,00 (Trinta mil reais)

Data pretendida para a realizagdo: 01/04/2023 a30/03/2024

Cargo: Diretora Presidente
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4. Descricdo do objeto

A Estruturacio Institucional da OSC acontecera em trés eixos:

I - MAPEAMENTO E CATALOGACAO DOS DOENTES RAROSNO MUNICIiPIO DE ITAPECERICA: O mapeamento de doentes raros ¢ uma importante
ferramenta para conhecer a situagdo das doengas raras no municipio de Itapecerica/MG e para planejar agdes para melhorar o atendimento aos
pacientes. £ fundamental que esse processo seja realizado com cuidado e seguindo as normas éticas e legais para a coleta e armazenamento de dados.
Além disso, é necessério que haja uma forte articulagdo entre os diferentes atores envolvidos, como profissionais de satde, gestores publicos e

associacbes de pacientes, para garantir o sucesso das agoes implementadas.

Ii - REALIZACAO DO 1° SEMINARIO DE DOENCAS E SINDROMES RARAS PARA PROFISSIONAIS DA SAUDE: a realizagdo de um seminario sobre
doencas e sindromes raras voltado para a capacitagdo de profissionais de satide é necessario para fornecer informagdes atualizadas e confiaveis
sobre diagnéstico, tratamento e cuidados multidisciplinares para esses pacientes, além de melhorar a qualidade de vida dos pacientes e suas familias
e ajudar os profissionais de satide a cumprir suas responsabilidades profissionais.

111 - ORGANIZACAO E MANUTENCAO DA INSTITUICAO: diversas agdes sdo necessarias para a sustentabilidade e execucio das atividades de uma
0SC. Importante um planejamento, elaboragdo de planos estratégicos, plano de divulgacio, organizagéo fiscal, financeira e juridica para alcangar
eficacia nas acbes e credibilidade acerca de um trabalho bem feito, bem como auxiliar as familias naquilo que couber a 0SC, prestando
esclarecimentos, assistindo e direcionando quando for necessario.

L
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5. Objetivo geral e objetivos especificos

OBJETIVO GERAL:
Estruturacéo institucional da 0SC através do mapeamento dos doentes raros no municipio de Itapecerica, realizagdo de um seminario para
capacitagdo dos profissionais de saide e organizacao e manutencdo da instituicio.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Identificar os casos de doengas raras no municipio e sua distribuicéo geografica;

Conhecer as caracteristicas dos pacientes com doengas raras, como idade, género, etnia, entre outros;

Identificar as principais doengas raras presentes no municipio;

Avaliar a rede de atendimento aos pacientes com doengas raras no municipio;

Propor a¢des para melhoria do atendimento aos pacientes com doencas raras no municipio;

Ampliar o conhecimento dos profissionais de satiide sobre as caracteristicas clinicas e epidemioldgicas das doengas e sindromes raras;
Abordar os desafios do diagnéstico precoce e tratamento das doengas e sindromes raras;

Explorar as implicagdes psicossociais das doengas e sindromes raras para pacientes e suas familias, e como os profissionais de satide podem
apoia-los;

Discutir as possibilidades terapéuticas existentes para o tratamento das doencas e sindromes raras, incluindo abordagens farmacoldgicas e
ndo farmacoldgicas;

Promover uma abordagem multidisciplinar para o cuidado de pacientes com doencas e sindromes raras, envolvendo diferentes
especialidades e profissionais de saude;
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e Identificar recursos e suporte disponiveis para pacientes e suas familias, e como os profissionais de satide podem conectd-los a esses
recursos;

o Estimular a pesquisa e a colaboragéo interdisciplinar em doencas e sindromes raras;

o Auxiliar as familias dos raros naquilo que couber a OSC.

6. Justificativa do Projeto

A Estruturacio Institucional da OSC com a realizagdo de acdes pontuais é extremamente importante. O mapeamento de doentes raros ¢ fundamental
para conhecer a situacdo das doencas raras em ltapecerica e planejar agdes para melhorar o atendimento aos pacientes. As doengas raras sdo muitas
vezes negligenciadas pelo sistema de saude, o que leva a um diagnéstico tardio e dificuldades no acesso a tratamentos e medicamentos especificos.
Com o mapeamento, é possivel identificar os casos de doencas raras no municipio e conhecer suas caracteristicas, o que permite direcionar recursos
e implementar agbes para melhorar o atendimento e a qualidade de vida dos pacientes com doengas raras. Além disso, o mapeamento é um
importante instrumento para a gestdo da salide publica, permitindo a identificacdo de demandas especificas e a elaboragdo de politicas piblicas
direcionadas as necessidades dos pacientes com doengas raras.

A realizacio de um semindrio sobre doengas e sindromes raras voltado para capacitagdo de profissionais de saude é justificada por varias razoes
importantes, incluindo:

1. Baixa prevaléncia: doencas e sindromes raras sdo caracterizadas por sua baixa prevaléncia na populagdo geral, tornando o seu diagnostico e
tratamento mais desafiadores e complexos para os profissionais de satde.

2. Diagnostico tardio: muitos pacientes com doengas e sindromes raras enfrentam um longo e dificil caminho até obterem um diagndstico
preciso, frequentemente passando por diversos profissionais de saude e tratamentos ineficazes. Capacitar os profissionais de satide a
reconhecerem essas condicoes pode ajudar a reduzir o tempo de diagnéstico e iniciar o tratamento o mais cedo possivel.
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3. Falta de informacdes: muitos profissionais de satude podem ter pouco conhecimento ou experiéncia no tratamento de doengas e sindromes
raras, devido a sua raridade e complexidade. Portanto, a realizagao de um seminario sobre esses temas pode ser uma oportunidade
importante para fornecer informagoes atualizadas e confiaveis sobre diagndstico, tratamento e cuidados multidisciplinares.

Impacto na qualidade de vida: as doengas e sindromes raras podem ter um impacto significativo na qualidade de vida dos pacientes e suas
familias, devido a sua complexidade e dificuldades no tratamento. Portanto, capacitar os profissionais de satde a fornecerem cuidados
eficazes e humanizados pode ter um grande impacto na vida dos pacientes e suas familias.

5. Responsabilidade profissional: é responsabilidade dos profissionais de satide fornecer cuidados de alta qualidade e atualizados para todos
os pacientes, incluindo aqueles com doencas e sindromes raras. Portanto, a capacitagio desses profissionais pode ajuda-los a cumprir essa
responsabilidade de forma mais eficaz.

Enfim, a realizacio de um seminario sobre doencas e sindromes raras voltado para a capacitagdo de profissionais de satde é justificada pela
necessidade de fornecer informagdes atualizadas e confidveis sobre diagndstico, tratamento e cuidados multidisciplinares para esses pacientes, além
de melhorar a qualidade de vida dos pacientes e suas familias e ajudar os profissionais de satde a cumprir suas responsabilidades profissionais.

L |

7. Metodologia de Execucio

—

[ - METODOLOGIA DO MAPEAMENTO:

0 mapeamento de doentes raros em um municipio sera realizado utilizando a seguinte metodologia:

1. Identificacio de fontes de dados: Identificar as fontes de dados disponiveis no municipio, tais como registros de satde, hospitais, clinicas,
unidades basicas de satde, laboratorios, farmacias, associacdes de pacientes, entre outros.

2. Defini¢do dos critérios de inclusio: Definir os critérios para incluir um paciente no mapeamento, COmo por exemplo, diagnéstico de uma
doenca rara confirmado por um especialista ou presenca de sintomas caracteristicos.
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3. Coleta de dados: Coletar os dados dos pacientes que atendem aos critérios de inclusio, utilizando as fontes de dados identificadas. E
importante garantir a confidencialidade dos pacientes e seguir as normas éticas e legais para a coleta e armazenamento de dados.

4. Analise dos dados: Analisar os dados coletados, identificando os pacientes com doengas raras e as caracteristicas dos mesmos, como idade,
sexo, tipo de doenga, localizagido geografica, entre outras informacdes relevantes.

5. Georreferenciamento dos pacientes: Utilizar ferramentas de georreferenciamento para mapear a distribuicdo dos pacientes com doengas
raras no municipio, identificando as 4reas com maior concentracdo de casos.

6. Identificacdo de lacunas: Identificar as lacunas no mapeamento, como pacientes que ndo foram incluidos ou fontes de dados que ndo foram
utilizadas, e buscar formas de preenché-las.

7. Elaboracdo de relatério: Elaborar um relatério com os resultados do mapeamento, incluindo informagdoes sobre os pacientes identificados,
a distribuico geografica das doengas raras no municipio e as lacunas identificadas.

8. Acdes para melhoria do atendimento aos pacientes: Com base nos resultados do mapeamento, realizar agdes para melhorar o
atendimento aos pacientes com doengas raras no municipio. Essas acbes podem incluir capacitacdo de profissionais de saude para
diagnéstico e tratamento adequado, ampliacdo do acesso a medicamentos e tratamentos especificos, criagdo de centros de referéncia para
doencas raras, entre outras medidas.

9. Monitoramento e avaliagdo: Realizar o monitoramento e avaliacio das agdes implementadas, para verificar se estdo gerando impacto
positivo no atendimento aos pacientes com doencas raras. Essa avaliagdo pode ser realizada através de indicadores especificos, como taxa
de diagnéstico precoce, tempo medio para inicio do tratamento e qualidade de vida dos pacientes.

10. Atualizac¢iio do mapeamento: Periodicamente, atualizar o mapeamento de doentes raros no municipio, para verificar se hd mudangas na
distribui¢do geografica das doencas raras e identificar novos casos que precisam de atendimento especializado.

PLANO DE TRABALHO | DISPENSA DE CHAMAMENTO PUBLICO N°.003/2023
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E importante ressaltar que a metodologia deve ser adaptada de acordo com as particularidades de cada municipio e disponibilidade de dados. Além
disso, é necessario garantir a privacidade e seguranga dos dados dos pacientes em todas as etapas do mapeamento conforme preconiza a LGPD - Lei
Geral de Protegdo de Dados.

Il - METODOLOGIA DO SEMINARIO:

1. Escolha do tema: a estruturacio do semindrio se iniciard com a escolha de um tema especifico dentro do amplo campo de doengas e
sindromes raras. Alguns exemplos incluem doengas genéticas raras, sindromes autoimunes raras, distiirbios metabélicos raros, entre outros.
Certifique-se de escolher um tema que seja significativo e relevante para o seu publico-alvo.

2. Pesquisa sobre o tema: depois de escolher o tema, comecara a pesquisa sobre ele. Serdo procuradas informagdes confiaveis em fontes como
artigos cientificos, relatorios médicos, organizagdes de pacientes, entre outros. Tudo que for considerado como relevante sera anotado.

3. Definigiio dos objetivos do seminario: com base na pesquisa realizada, serdo definidos os objetivos do semindrio. Eles poderao incluir
educar o publico sobre as doencas e sindromes raras, conscientizar sobre a importancia do diagnéstico precoce, abordar o impacto emocional
e psicoldgico dessas condigdes, entre outros.

4. Flaboragio do contetido do semindrio: a partir dos objetivos definidos, sera elaborado o conteddo do seminario. O contetido sera
organizado em uma sequéncia logica e facil de seguir. Divida-o em topicos e sub-topicos e inclua informacdes relevantes, estatisticas,
exemplos de casos e histérias de pacientes.

5. Escolha do formato: sera escolhido o formato que melhor atende aos objetivos e ao publico-alvo do semindrio. Pode ser uma palestra
tradicional, um painel de discussdo com especialistas e pacientes, uma apresentagio de slides, um workshop pratico, entre outros.

6. Selecdo dos palestrantes: escolha de pessoas que tenham experiéncia e conhecimento no tema. Eles podem ser médicos, pesquisadores,
pacientes, cuidadores, entre outros.
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10.

11.

12.

13.

14.

Criagdo do material visual: criaciio de material visual claro e objetivo.

Divulgacio do evento: divulgagdo do evento em plataformas virtuais e midias sociais, bem como convites individuais a autoridades politicas
e intelectuais.

Preparacio da logistica: reserva do local, equipamentos audiovisuais, materiais de escritdrio, entre outros.

Avaliacio do sucesso do seminario: pesquisa de feedback aos participantes; reunido de avaliagio com os organizadores e andlises internas
para fins de melhoria do evento em proximas edigoes.

Abordagem das questdes sociais e econdmicas: as doencas e sindromes raras podem ter um impacto significativo na vida social e
econdmica dos pacientes e suas familias. Portanto serdo abordadas essas questdes durante o seminario, incluindo a acessibilidade aos
tratamentos, o impacto no trabalho e na escola, entre outros.

Fornecimento de recursos e suporte: inclusao de informacdes sobre recursos e suporte disponiveis para pacientes e seus cuidadores,
como organizagdes de pacientes, grupos de suporte, terapias alternativas, entre outros.

Reserva de tempo para perguntas e respostas: reserva de tempo no final do seminério para perguntas e respostas. Isso pode ser uma
oportunidade valiosa para os participantes fazerem perguntas e esclarecer dividas sobre o contetido apresentado.

Fornecimento de informacdes sobre como se envolver: fornecimento de informagdes sobre como 0s participantes podem se envolver e
apoiar a causa de conscientizacio sobre doengas e sindromes raras. Isso pode incluir doagdes para organizagdes de pacientes, voluntariado
em eventos de conscientizagdo, entre outros.

8. Cronograma de Execugao

PRE-PRODUGAO: abril/2023
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e Contratacio dos profissionais;
e Desenvolvimento de plano de divulgacdo;
e Abertura de conta corrente.

PRODUCAO: abril 2023 a margo de 2024

e Realizacio do mapeamento € catalogacdo dos doentes raros;
e Organizagdo e realizacao do 12 Seminario de Doengas Raras.

POS-PRODUCAO: margo e abril de 2024

e Elaboracio de relatorios;
e Prestagdo de contas.

L

9. Metas/ Resultados Esperados

« Identificar, no minimo, 80% dos casos de doengas raras presentes no municipio;
e Realizar o mapeamento em um periodo de seis meses;
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Elaborar um relatério com os resultados do mapeamento € as propostas de a¢Oes para melhoria do atendimento aos pacientes com doengas
raras.

Aumentar o conhecimento dos profissionais de saude sobre doencas e sindromes raras, incluindo sua definicdo, epidemiologia, diagnostico,
tratamento e cuidados multidisciplinares.

Identificar as principais barreiras que os pacientes com doencas e sindromes raras enfrentam no acesso a cuidados de saide de qualidade e
explorar estratégias para supera-las.

Capacitar os profissionais de satde a reconhecerem sinais e sintomas de doencas e sindromes raras, de modo que possam realizar um
diagndstico precoce € encaminhar os pacientes para tratamento adequado.

Promover a colaboracdo multidisciplinar entre profissionais de saude que atendem pacientes com doengas e sindromes raras, como médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos, entre outros.

Fornecer informagdes atualizadas sobre novas pesquisas e tratamentos para doencas e sindromes raras, de modo que os profissionais de
satide possam fornecer aos pacientes 0s cuidados mais atualizados e eficazes.

Incentivar a adogdo de praticas humanizadas e centradas no paciente na prestagao de cuidados para pacientes com doengas e sindromes
raras.

Sensibilizar os profissionais de saude sobre as questdes sociais e psicolégicas relacionadas s doencas e sindromes raras, incluindo a
importancia do apoio emocional e psicolégico para os pacientes € suas familias.

Avaliar a eficacia do seminario na melhoria do conhecimento e pratica dos profissionais de satide no atendimento a pacientes com doencas
e sindromes raras.

10. Equipe Técnica
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Fabiane Furtado Faria

Al O,ﬂu-’

Coordenador Geral

Representante Legal - Diretora Presidente

Dr2. Livia Maria Ferreira
Sobrinho

Médica Especialista em
Genética

Graduada em Medicina pela Faculdade da Satde e Ecologia Humana (2016),
concluiu residéncia médica em genética médica pelo Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais -UFMG (2020). Possui titulo de
especialista em genética médica pela Sociedade Brasileira de Genética Médica
(2020), mestrado em Telemedicina e Telessatide pela Universidade do Estado
do Rio de Janeiro - UER] (2021} e capacitagdo em Erros Inatos do Metabolismo
pelo Hospital de Clinicas de Porto Alegre (2022) . Atualmente ¢ aluna de
doutorado do Programa de Pés-graduagao em Genética e Biologia Molecular da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul - UFRGS (2021 -). E membro do
Grupo de Trabalho em Telemedicina da Sociedade Brasileira de Genética e
Gendmica. Tema da Palestra: O papel da atengao priméria na identificacdo e

Dr. José Humberto Santos Soares

Médico Neurologista

acompanhamento de pacientes com doencas raras - a visdo do geneticista.
Médico Neurologista Pediatrico e MBA Executivo em Gestio em Satde.
Preceptor na Residéncia Médica em Neurologia da Santa Casa de Misericérdia
de Belo Horizonte-MG Preceptor em Neurologia Pediatrica na Residéncia em
Pediatria do Hospital Municipal de Contagem-MG Neurologista Pediatrico na
Rede MaterDei de Satide Graduagdo em Medicina pela Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG), Residencia em Pediatria pelo Hospital Municipal Odilon
Behrens, Residencia Médica em Neurologia Pediatrica pela FHEMIG. MBA
Executivo de Gestao em Satde pela Fundagdo Gettlio Vargas (FGV) .
Intercimbio no Departamento de Genética Médica do Hospital das Clinicas de
Porto Alegre - HCPA/UFRGS. Intercambio no Centro Hospitalar Lisboa Central -
Hospital Dona Estefania - Lisboa/Portugal Foi membro do Centenario
Movimento Escoteiro, maior organizacdo em formacio de lideres e de educagdo

i
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nAo-formal no mundo, por 16 anos. Membro da Associacdo Atlética Académica
da Faculdade de Medicina da UFMG - Conclave Médico Desportivo - de 2003 a
2009, sendo presidente desta institui¢ao em 2007. Foi presidente da Associagao
Mineira de Médicos Residentes (AMIMER) no ano de 2011 e Secretario Geral da
Associacio Nacional de Médicos Residentes (ANMR) na gestdo 2011/2012.
Tema da Palestra: O papel da atengdo primaria na identificagdo e
acompanhamento de pacientes com doencas raras - a visdo do neuropediatra.

Dr2. Michely Siqueira

Advogada

Advogada, Especialista em Direito de Satde.

Dra. Fernanda Nunes Ferreira
Machado

Médica Pediatra

Pediatra e neonatologista CRM MG 66409, Graduacio pela Faculdade de
Medicina de Barbacena/ FUNJOB. Residéncia em pediatria, pelo Sus Sp, Hospital
Augusto de Oliveira Camargo, Indaiatuba Sp. Residéncia em Neonatologista no
CSSJD. Atua na unidade de terapia intensiva do CSSJD. Tema palestra: Marcos do
desenvolvimento infantil e sinais de alerta.

Dr2 Simone de Castro Ferreira Sa

Advogada

Graduada em Direito pela Universidade Estadual de Montes Claros -
UNIMONTES; Pés-graduada em Direito Civil e Processual pela Universidade da
Amazdnia - UNAMA; Pés-graduada em Direito do Trabalho e Previdenciario
pelas Faculdades Santo Agostinho -FASA; Po6s-graduada em Direito Ambiental
pela PUC/MG; Especialista em Direito Médico e da Satde; Mestre em Direito das
Relacdes Internacionais pela Universidade De La Empresa - UDE em
Montevidéu - URUGUAY; Pés-graduada em Direito Médico e da Saude pelas
Faculdades CERS; Idealizadora do Projeto Cactos Raros; Voluntaria da comissdo
de doentes raros da ADEMOC; Membra da Comissdo de Pessoas com Deficiéncia
da 11%subsecio da OAB/MG e representante da OAB/MG na CPDMOC- Comissao
da Pessoa com deficiéncia do Municipio de Montes Claros/MG e proprietaria do
Simone Sa Advocacia- Sociedade Unipessoal de Advocacia. advogada,
especialista em Direito da Satde, e convivente com Sindrome de Elhers-Danlos.

Dr. Neli Moraneli de Almeida

Fisioterapeuta

I

Fisioterapeuta pela Faculdade de Ciéncias Médicas de MG, Lato Senso em
fisiologia animal e humana pela PUC-MG, Gerontologia pela FUMEC/MG.
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Administracio Hospitalar pelo Instituto S30 Camilo-SP, Psicomotricidade
Relacional Veneza- Dr. Mauro Vechiatto, BH-MG, Mestre em Educacdo e
Gerontologia pela UFSC. Tema da Palestra: Efetividade versus Afetividade.

11. Planilha Or¢camentaria

Palestrantes Semindrio (médicos especialistas

no tema) 6 10.000,00
OBS: os valores diferem uns dos outros, portanto ainda ndo é possivel unidade
definir os valores unitarios.
Organizagdo do Semindrio (sonorizagdo, teldo, iluminacio, material verba 1 5.000,00 5.000,00
orafico, logistica)
Despesas administrativas e servicos prestados para pesquisa de campo verba 1 5.000,00 5.000,00
hara mapeamento dos doentes raros
Material de consumo verba 1 2.000,00 2.000,00
Manutencdo de atividades de auxilio aos raros verba 1 8.000,00 8.000,00
Total R$30.000,00

12.Cronograma de Desembolso

Parcela tnica R$30.000,00
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13. Especificagdes técnicas do produto (se for o caso)

PLANO DE DIVULGACAO:

Um bom plano de divulgagdo € essencial para garantir que o seminario de doencas e sindromes raras para capacitagdo de profissionais de
satde seja bem-sucedido. Algumas estratégias que podem ser utilizadas incluem:

1. Buscar parcerias com organizacdes relacionadas as doencas e sindromes raras: E importante entrar em contato com organizacdes de pacientes,
grupos de apoio e associacdes médicas que atuam na area das doengas e sindromes raras. Eles podem ajudar a divulgar o seminario, tanto
quanto os cadastramentos para ampliar o acesso;

2. Publicar em Redes sociais: As redes sociais sio uma 6tima maneira de alcangar um grande publico em pouco tempo. Criar um evento no
Facebook e compartilhe nas paginas e grupos de interesse na area. Utilizar também outras redes sociais, como o Twitter e o LinkedIn, para
divulgar o evento.

3. E-mail marketing: Enviar e-mails para profissionais de satde e organizagdes relacionadas as doengas e sindromes raras, divulgando o
seminario e fornecendo informagdes sobre o evento.

Materiais impressos: Utilizar cartazes e folhetos para divulgar o semindrio em Jocais de grande circulagdo de profissionais da satde, como

hospitais, clinicas, universidades, entre outros.

5. Imprensa: Entrar em contato com jornalistas e meios de comunicacio para divulgar o evento, fornecendo informagdes relevantes e histérias
de pacientes com doengas € sindromes raras.

6. Patrocinio: Buscar outras fontes de patrocinios de empresas, indtstrias farmacéuticas e outras organizacdes que atuam na area da saude e que
possam ajudar a divulgar o evento.

PLANO DE TRABALHO | DISPENSA DE CHAMAMENTO PUBLICO N°. 003/2023
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7 Influenciadores: Buscar influenciadores na 4rea da saude ou que tenham interesse na tematica das doencas e sindromes raras € peca que
divulguem o evento em suas redes sociais ou em seus canais de comunicagao.

14, Medidas de Acessibilidade

0 saldo onde ser4 realizado o Semindrio possui acessibilidade para pessoas com necessidades especiais e mobilidade reduzida, com rampas e
cadeiras.

15. Democratizacio de acesso ao produto

Todas as atividades serdo gratuitas e amplamente divulgadas para Jtapecerica e regido.

16. Publico alvo

,, Profissionais da saide e doentes e familias dos raros. ;

[tapecerica/MG, mar¢o de 2023.
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FABIANE FURTADO FARIA
DIRETORA PRESIDENTE
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Prefeitura Municipal de Itapecerica
Estado de Minas Gerais
Saldo das Dotacgdes por Fonte de Recurso

Pagina: 1 de 1

G

Periodo de 01/01/2023 a 11/04/2023

“ODIGOINATUREZA ESPECIFICAGAO

. L ol e ) ﬁf.ﬂ_ ,«% - %, - m>_..UO
02.02.01.06.181.0004.2156 Manutengéo Atividades de Inspetoria e Vigilancia Patrimonial

3.3.90.39.00 Outros Servigos De Terceiros - Pessoa Juridica 00086 1.501.000.0000 - Outros Recursos ndo Vinculados 400.010,00 163.613,10
02.02.06.17.512.0005.2220 Manutengao dos Servigos de Deposi¢éo dos Residuos Solidos de ltapecerica

3.3.00.30.00 Outros Servicos De Terceiros - Pessoa Juridica 00160 1.501.000.0000 - Outros Recursos néo Vinculados 100.000,00 242.637,50
02.04.01.04.122.0001.2001 Manutengao das Atividades da Secretaria

3.3.90.35.00 Servigos De Consultoria 00199 1.501.000.0000 - Outros Recursos nao Vinculados 100.000,00

3.3.00.39.00 Outros Servigos De Terceiros - Pessoa Juridica 00202 1.501.000.0000 - Outros Recursos néo Vinculados 1,00
02.04.01.04.122.0002.2024 Manutengéo do Pagamento dos Servidores

3.1.90.11.00 Vencimentos E Vantagens Fixas - Pessoal Civil 00231 1.501.000.0000 - Outros Recursos ndo Vinculados 500.000,00
02.04.01.28.846.0000.2054 Manutengio de Contribuigdes para o PASEP

3.3.90.47.00 Obrigacdes Tributarias e Contributivas 00277 1.501.000.0000 - Outros Recursos néo Vinculados 1,00
02.04.01.99.999.9999.9999 Reserva de Contingéncia

9.9.09.99.00 Reserva de Contingéncia ou Reserva do RPPS 00278 1.501.000.0000 - Outros Recursos ndo Vinculados 500.000,00 611.300,00
02.05.02.10.302.0006.2038 Manutengao Bloco Assiténcia Hosp. e Laboratorial - MAC

3.3.90.39.00 Outros Servigos De Terceiros - Pessoa Juridica 00353 1.501.000.0000 - Outros Recursos ndo Vinculados 200.000,00
02.05.02.10.302.0006.2158 Manutengéo Contrato/Convénio Santa Casa de Misericordia e Maternidade

3.3.90.39.00 Outros Servigos De Terceiros - Pessoa Juridica 00368 1.501.000.0000 - Outros Recursos ndo Vinculados 500.000,00 1.461.197,36
02.05.02.10.303.0006.2039 Manutengio do Bloco Suporte Profilatico - Assiténcia Farmacéutica

3.3.00.32.00 Material, Bem ou Serv para Distribuicio. Gratuita 00381 1.501.000.0000 - Qutros Recursos ndo Vinculados * 200.000,00
02.07.01.15.452.0022.2124 Manutengao da Limpeza Publica e Coleta Seletiva de Lixo

3.3.90.39.00 Outros Servigos De Terceiros - Pessoa Juridica 00600 1.501.000.0000 - Outros Recursos néo Vinculados 276.746,04 497.651,27
02.09.01.13.391.0020.2088 Realizagéo dos Festivais de Inverno e Gastronomia e do Carnaval.

3.3.90.39.00 Outros Servigos De Terceiros - Pessoa Juridica 00818 1.501.000.0000 - Outros Recursos nao Vinculados 450.000,00 1.818.666,02

_TOTAL GERAL 202675804
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R D e 5 COMPROVANTE DE INSCRIGAO E DE SITUAGAO| gcio’ o
44.765. 001- 06/01/2022
o058 CADASTRAL

NOME EMPRESARIAL

INSTITUTO MINEIRO DE DOENCAS RARAS CASA DE LUIZA

TITULO DO ESTABELECIMENTO (NOME DE FANTASIA) PORTE
CASA DE LUIZA DEMAIS

CBLIGO E DESCRIGAD DA ATIVIDADE ECONOMICA PRINCIPAL
94.30-8-00 - Atividades de associagdes de defesa de direitos sociais

CEDIG0 E DESCRIGAO DAS ATIVIDADES ECONOMICAS SECUNDARIAS

18.13-0-01 - Impresséo de material para uso publicitario

59.41-1-02 - Producéo de filmes para publicidade

59.11-1-99 - Atividades de produgéo cinematografica, de videos e de programas de televisdo nao especificadas
anteriormente

59.14-6-00 - Atividades de exibicdo cinematogréfica

72.10-0-00 - Pesquisa e desenvolvimento experimental em ciéncias fisicas e naturais

72.20-7-00 - Pesquisa e desenvolvimento experimental em ciéncias sociais e humanas

74.90-1-04 - Atividades de intermediagao e agenciamento de servigos e negoécios em geral, exceto imobiliarios
82.30-0-01 - Servigos de organizacdo de feiras, congressos, exposigdes e festas

85.32-5-00 - Educago superior - graduagdo e pos-graduagio

85.33-3-00 - Educacdo superior - pés-graduagdo e extensao

85.41-4-00 - Educacao profissional de nivel técnico

85.42-2-00 - Educagdo profissional de nivel tecnolégico

85.50-3-02 - Atividades de apoio & educagao, exceto caixas escolares

85.99-6-04 - Treinamento em desenvolvimento profissional e gerencial

86.40-2-99 - Atividades de servigos de complementacao diagnostica e terapéutica nao especificadas anteriormente
86.50-0-99 - Atividades de profissionais da area de satide ndo especificadas anteriormente

86.60-7-00 - Atividades de apoio & gestio de sande

86.00-9-99 ~ Outras atividades de atengéo 3 saade humana nio especificadas anteriormente

87.11-5-03 - Atividades de assisténcia a deficientes fisicos, imunodeprimidos e convalescentes

87.11-5-05 - Condominios residenciais para idosos e deficientes fisicos

CODIGO E DESCRICAO DA NATUREZA JURIDICA
399-9 - Associagéo Privada

LOGRADOURO NUMERO COMPLEMENTO

R VIGARIO ANTUNES '} 267 LOJA3
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CASA DE LUIZA

instituto Minoiro de Doencas Raras

ESTATUTO
INSTITUTO MINEIRO DE DOENCAS RARAS “CASA DE LUIZA”

CAPITULO 1

DENOMINACAO, OBJETIVOS, SEDE E FORO

Art. 1¢ - Com a denominacio de INSTITUTO MINEIRO DE DOENCAS RARAS “CASA DE
LUIZA”, com sede e foro no municipio de Itapecerica, Estado de Minas Gerais, caracteriza-
se como uma OSC - Organizagio da Sociedade Civil de direito privado, com duragdo
indeterminada, nio econdmica, com finalidade de agdes, servicos e gestdo em politicas
piblicas em saude, educacionais, esportivas, cientificas, culturais, tecnolégicas, ambientais,
de assisténcia social, visando a promogdo da Cidadania, Paz, Direitos Humanos, Democracia,
Alteridade e outros valores universais.

Art. 2¢ - A “CASA DE LUIZA” tem por objetivo o estudo, o esclarecimento, a pesquisa, 0
tratamento e a promogio assistencial aos portadores de doengas, prioritariamente, doengas
genéticas, doengas raras, deficientes fisicos e outras patologias afins, tais como: Doenca de
Gaucher, Fabry, Mucopolissacaridose, Pompe, Wilson, Crohn, Leucodistrofia, Sindrome de
Hermansky-Pudlac, Hutchinson-Gilford, Sindrome de Chediak-Higashi, Acromegalia,
Angiodema hereditario, Fibrose Cistica, Huntington, Sydenham, Niemann Pick e tantas
outras mais, o fratamento assistencial e social aos doentes, devendo, para tanto:

I - Prestar, na medida de sua capacidade, assisténcia social aos doentes necessitados
em todo o territério nacional;

11 - Envidar esforcos visando a construgdo e funcionamento de hospitais, prontos
socorros, Jaboratérios e classes especializadas com o fim de prestar servicos medicos e
auxilio moral e econdmico aos portadores de doengas raras, usando recursos proprios, de
terceiros e de 6rgaos publicos;

{11 - Dar aos enfermos necessitados toda a ajuda, dentro dos propositos anunciados;
1V - Organizar congressos e promovera divulgagdo da entidade e de suas finalidades;

V - Estabelecer contatos com 6rgdos publicos em geral, sempre que necessario para
diagnosticar e/ou tratar as mais diversas doencas genéticas, doengas raras e outras
patologias afins;

VI - Promover intercimbio, convénios e parcerias com associacbes nacionais ou
estrangeiras ligadas a doengas genéticas, doengas raras e outras patologias afins;

VII - Promover pesquisas e estudos com potencial para identificar, prevenir e curar
as doencas genéticas, doencas raras e outras patologias afins;

1
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11l - Promover estudos e pesquisas, desenvolvimento de tecnologias alternativas,
produgio e divulgacgéo de informacgdes e conhecimentos técnicos e cientificos;

IX - Promover atividades sociais, educativas, culturais, esportivas, cientificas,
tecnolégicas e produtivas, realizando pesquisas, conferéncias, semindrios, cursos,
treinamentos, editando publicacdes, videos educacionais e sécio culturais, bem como
através da comercializagdo de publicagdes, camisetas, adesivos e outros materiais
destinados 2 divulgacdo de informagdo sobre os objetivos da “CASADE LUIZA”, assim como
a prestagdo de servicos remunerados, desde que o produto desta comercializacdo e/ou
prestagdo de servigos reverta integralmente para a realizacdo desses objetivos;

¥ - Dar as entidades ou pessoas que procurem a “CASA DE LUIZA” ou com gue com
elas se relacionem orientag3o nos moldes do plano de trabalho a ser estabelecido, para que
o0s mesmos possam desenvolver suas atividades nos termos dos objetivos fixados;

K1 - Oferecer apoio, informagéo, orientagdo para 0s associados, aos profissionais de
saude e a sociedade como um todo, com relagio as Doengas Raras e oS tratamentos
existentes e futuros, bem como esclarecer acerca dos recursos tecnolégicos disponiveis,
programas de reabilitacdo e terapias ocupacionais;

X1l - Manter o intercambio com a classe médica, universidades, pesquisadores e com
a rede publica hospitalar, procurando ampliar o conhecimento e fortalecer as associadas
quanto as atividades de parceria que possamnl estabelecer em suas localidades de atuacao;

X111 - Manter contato com autoridades do setor de satide e nivel nacional e, quando
necessario, a nivel estadual e local, fazendo as reinvindicagbes necessarias relacionadas as
necessidades das associagdes congéneres;

LIV - Fomentar e participar de discussdes para formulacdo de diretrizes, programas
e/ou projetos que contemplem as necessidades da 4rea de satde;

XV - Promover e criar atividades e prestacao de servigos em educagido, em todos 0S
niveis e modalidades, presencial ea distancia, inclusive educagdo proﬁssional, atividades de
graduacdo, extensao e pesquisa, cursos em geral, treinamentos, projetos, promogdo de
eventos, palestras, conferéncias, testes, concursos, atividades, capacitagoes;

¥VI - Promover atividades econdmicas relacionadas a comercializagdo de produtos
e prestacao de servicos com o objetivo de geragdo de renda e sustentabilidade paraa “CASA

DE LUIZA";

XVIl - Criar nucleos, tantos guantos se fizerem necessarios, para organizar a
estrutura da “CASA DE LUIZA" em caso de ampliagdo de suas atividades e servicos;

XVIII - Proporcionar terapia com cavalos, terapias ocupacionais, psicolégicas,
fisioterapia, psicoterapia, fonoaudiologia e demais servicos.

Paragrafo Unico - Para cumprir 0 seu proposito, a “CASA DE LUIZA” atuara por
meio de execucdo direta de projetos, programas ou planos de agoes correlatas, de doagoes
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de recursos fisicos e humanos; ou pela prestagdo de servi¢os de apoio a outras organizagoes
sem fins lucrativos e a érgaos do setor piblico que atuem em 4reas afins.

Art. 32 - No desenvolvimento de suas atividades, a “CASA DE LUIZA” observara os principios
de legalidade, impessoalidade, moralidade, publicidade, economicidade e da eficiéncia e ndo
far4 e nem admitird qualquer discriminagdo de raca, credo religioso, cor, género ou politico-
partidarias, em suas atividades, dependéncias ou em seu quadro social.

CAPITULO 1T
DOS ASSOCIADOS, SEUS DIREITOS E DEVERES

Art. 42 - A “CASA DE LUIZA” sera composta de um nGmero ilimitado de sécios (pessoas
fisicas ou querm os representem ¢ jurfdicas, por seus representantes legais), no integral uso
de seus direitos civis, os quais ndo respondem pelas obrigacdes ou compromissos sociais da
“«CASA DE LUIZA”, nem solidaria nem subsidiariamente.

Art. 5° - A “CASA DE LUIZA” possuli as seguintes categorias de associados:
[ - Fundador - sio aqueles que assinaram a ata de constituicio da “CASA DE LUIZA";

11 - Beneficiario - s&0 os portadores das doengas constantes no art. 22 e suas familias,
ou seja, as pessoas diretamente beneficiadas pela “CASA DE LUIZA™;

111 - Contribuinte - sdo todos aqueles que colaboram coma “CASA DE LUIZA", apenas
contribuindo com as suas mensalidades, enquanto aguardam elevacdo paraa categoria de
associados efetivos;

IV - Efetivo - sdo aqueles que idealizaram a causa da “CASA DE LUIZA” e que sdo
elevados a essa categoria a critério da Diretoria Executiva, ap6s 12 (doze) meses de caréncia
como associado contribuinte, que também pagam regularmente as suas mensalidades e
gozam das mesmas prerrogativas reservadas aos associados Fundadores;

V - Benemérito — Seré considerado associado Benemérito aquele que vier a merecer
esse titulo por ter contribuido com recursos financeiros paraa “CASA DE LUIZA”, ou por ter
prestado servigos relevantes aos objetivos sociais da mesma, apds aprovagao pela Diretoria
Executiva, “ad referendum” da Assembleia Geral.

Paragrafo 12 - Todo associado, ao ser admitido, sera classificado na categoria de
Beneficiario ou Contribuinte, sendo elevado & categoria de Efetivo, a critério da Diretoria
Executiva, apés decorrido o prazo de caréncia referido no item IV deste artigo.

Paragrafo 22 - Somente em (asos excepcionais e sempre a inteiro critério da
Diretoria Executiva, poderé ocorrer classificagdo de associados na categoria Efetivo em
prazo inferior ao estabelecido neste Estatuto para caréncia.
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Paragrafo 32 - Todos os associados, excegdo feita aos Beneficiarios e Beneméritos,
ficam obrigados a contribuir mensalmente com a quantia estipulada pela Diretoria
Executiva, que podera alterad-la a qualquer tempo, consoante as necessidades financeiras da
“CASA DE LUIZA”.

Paragrafo 4¢ - E livre, a todos os associados que contribuem, pagar maior
mensalidade, bem como fazer quaisquer donativos a “CASA DE LUIZA”, pecuniarios ou em
espécie, dependendo dos seus recursos e disposicdes para melhor auxilid-la no
cumprimento de suas obrigagoes.

Paragrafo 5° - O associado que pretender se desligar da “CASA DE LUIZA” devera
enviar solicitagdo por escrito a Diretoria Executiva expondo os motivos do seu pedido de
desligamento.

Paragrafo 6° - Perderd a condi¢do de associado aquele que deixar de pagar a
mensalidade estabelecida por 03 (trés) meses consecutivos, assim como aqueles que
infringirem este Estatuto, os atos da Diretoria Executivo e as decisdes das Assembleias

Gerais.
Art. 62 - Sio direitos de todos os associados Fundadores e Efetivos:
I - Ter acesso e usufruir das atividades e dependéncias da “CASA DE LUIZA";

Il - Votar e ser votado para qualquer cargo eletivo, apés 01 (um) anos de filiagdo
como associado;

11 - Apresentar mogdes, propostas e reivindicagdes a qualquer dos 6rgdos da “CASA
DE LUIZA”; e

IV - Convocar Assembleia Geral, mediante requerimento assinado por 1/3 (um
terco) dos associados Fundadores e Efetivos.

Art, 72 - Sio direitos de todos os associados Contribuintes quites e em pleno gozo de suas
regalias:
[ - Participar das Assembleias Gerais sem, contudo, terem o direito de votar as

proposi¢bes nelas apresentadas, tampouco serem votados para cargos administrativos; €

1] - Passar i categoria de associado Efetivo, uma vez obedecidas as exigéncias
contidas no item IV, do artigo 52 deste Estatuto.

Art. 82 - Sdo deveres de todos os associados:

| - Trabalhar em prol dos objetivos da associagao, respeitando os dispositivos
estatutarios, zelando pelo bom nome da “CASA DE LUIZA”;

1 - Defender integralmente o pleno exercicio da cidadania, o direito de todos a um
meio ambiente sadio e equilibrado, o respeito a todas as formas de vida, o respeito a
liberdade de opinido e a diversidade sécio-cultural, a solidariedade, o didlogo entre oS
povos, a paz e os direitos humanos;

s
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111 - Pagar pontualmente a mensalidade estabelecida pela Diretoria Executiva;

[V - Participar de todas as atividades sécio-culturais da “CASA DE LUIZA",
estreitando os lagos de solidariedade e fraternidade entre todas as pessoas e nagoes; €

V - Apoiar, divulgar, propor e efetivar eventos, programas € propostas de cunho
social.

Capitulo I
DA ORGANIZACAO ADMINISTRATIVA

Art, 92 - Sdo 6rgaos da administracdo da “CASA DE LUIZA™:
| - Assembleia Geral;
11 - Diretoria Executiva; e

111 - Consetho Fiscal.
I - Da Assembleia Geral de Associados

Art. 10 - A Assembleia Geral de associados em pleno gozo de seus direitos e cumprimento
de seus deveres é a instincia maxima decisoria da “CASA DE LUIZA”, dentro dos limites
fixados por este Estatuto e procedera da maneira estabelecida nos paragrafos seguintes.

Paragrafo 12 - Compete a Assembleia Geral:
| - Determinar e atualizar as linhas de agdo da “CASA DE LUIZAY;

1l - Eleger ou destituir, a qualquer tempo, bem como empossar os membros da
Diretoria Executiva e do Conselho Fiscal, cujas atribuigbes e responsabilidades estao
definidas adiante;

111 - Decidir sobre a reforma do Estatuto Social;

1V - Examinar, anualmente, as contas dos dirigentes e deliberar sobre os relatorios
e as demonstracdes financeiras por eles apresentados;

V - Aplicar penas disciplinares aos associados ou diretores que descumprirem este
Estatuto ou mantiverem conduta ndo condizente com as atividades da “CASA DE LUIZA”;

V1 - Autorizar a alienagio ou institui¢do de 6nus sobre os bens pertencentes a “CASA
DE LUIZA"; e

VII - Decidir sobre a extingdo da “CASA DE LUIZA”, nos termos do Art. 32.

5




CASA DE LUIZA

instituto Mineiro de Doengas Raras

Paragrafo 22 - Todas as decisdes serdo tomadas por maioria de votos dos
associados presentes a Assembleia.

Paragrafo 32 - A Assembleia Geral de associados sera convocada:

1 - Ordinariamente, até o final do més de janeiro de cada ano, para apreciar as contas
da Diretoria Executiva e o parecer do Conselho Fiscal do ano anterior, assim como para
aprovagio da indica¢do de associados Beneméritos e, a cada 4 (quatro) anos, para eleger a
Diretoria Executiva e o Conselho Fiscal;

1] - Extraordinariamente, a qualquer tempo, convocada pelo Presidente, pelo
Conselho Fiscal, ou por 1/5 (um quinto) dos associados em pleno gozo de seus direitos, por
motivos relevantes;

111 - A convocagio da Assembleia sera feita pelo Presidente da Diretoria Executiva,
por correio eletrénico aos associados ou por edital afixado na sede social da “CASA DE
LUIZA”, com 15 {quinze) dias de antecedéncia, sendo que o quorum de instalacdo sera de
2/3 (dois tergos) dos associados Fundadores e Efetivos, em pleno gozo de seus direitos em
primeira convecagdo e no mesmo dia, ap6s 30 (trinta) minutos, em segunda convocagao,
com qualquer nimero.

IV - Os trabalhos serdo dirigidos por um presidente, nomeado dentre os associados
participantes, o qual designara um secretario para assessora-lo e lavrar arespectiva ata, que
devera ser por ambos assinada; €

V - A Assembleia Geral somente deliberara sobre assunto para os quais tiver sido
convocada, mediante critério de maioria simples dos votos de participantes qualificados.

II - Da Diretoria Executiva

Art. 11 - A Diretoria Executiva é um 6rgdo colegiado subordinado a Assembleia Geral e é
composta de 05 (cinco) membros, a saber: Diretor Presidente, Diretor Administrativo,
Diretor Financeiro, Diretor de Patologias, Diretor de Relagdes Publicas que terdo mandato
de 04 (quatro) anos, podendo haver uma reconducao.

Paragrafo Unico - A Diretoria Executiva podera descentralizar suas atividades
constituindo departamentos, comissoes ou equipes de trabalho, estabelecendo atribuigbes
e nimero de membros.

Art. 12 - Compete a Diretoria Executiva:
[ - Elaborar e submeter 3 Assembleia Geral o plano de agdo para cada exercicio;
11 - Executar a programacéo anual de atividades da “CASA DE LUIZA";

11l - Apreciar o relatério anual das atividades, conforme inciso IV do artigo 20,
apresentando-o A Assembleia Geral;
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[V - Ratificar ou ndo 0s casos 0missos a serem resolvidos pelo Presidente; e
V - Estabelecer o valor da mensalidade dos associados.
Art. 13 - Compete ao Diretor Presidente:
| - Representar a “CASA DE LUIZA” ativa e passivamente, em juizo ou fora dele;

Il - Convocar e presidir as reunides da Diretoria Executiva e as Assembleias dos
associados, resolvendo os incidentes que eventualmente surgirem;

Il - Visar contas, autorizar pagamentos € despesas, assinando cheques ou
documentos relativos as operages bancarias juntamente com o Diretor Financeiro;

IV - Assinar e rubricar os livros que serdo abertos ou encerrados pelo Diretor
Administrativo;

V - Orientar e supervisionar a execucdo de todos os servigos da “CASA DE LUIZA™;

V1 - Contratar e designar empregados ou colaboradores para diferentes obras,
promover cursos e eventos de atualizacio dos seus membros e prover fundos para a “CASA
DE LUIZA";

V11 - Convocar o Conselho Fiscal, sempre que julgar necessario; e

VIII - Cumprir e fazer cumprir o Estatuto Social, resolvendo os casos urgentes ou
omissos, “ad referendum” da Assembleia Geral.

Art. 14 - Compete ao Diretor Administrativo:

| - Secretariar as reunides da Diretoria Executiva e a Assembleia Geral e redigir as
atas;

Il - Organizar o arquivo, tendo sob sua guarda e responsabilidade papéis, livros e
documentos;

11 - Expedir e receber correspondéncias;

IV - Elaborar ao final de cada exercicio, relatério geral das atividades que sera
submetido & apreciagio da Assembleia Geral; e

V - Substituir o Diretor Presidente nas suas faltas ou impedimentos.

Art. 15 - Compete ao Diretor Financeiro:

| - Organizar a escrituragdo contabil, apresentando balancetes semestrais e balangos
anuais, assinando-os em conjunto com o Diretor Presidente;

Il - Arrecadar e contabilizar as contribui¢des dos associados, rendas, auxilios e
donativos, mantendo em dia a escrituragao da “CASA DE LUIZA™;

[l - Receber dinheiro, valores e documentos de caixa, bem com O executar

cobrangas;
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1V - Emitir pagamentos, assinando-os em conjunto com o Presidente;

V - Efetuar pagamentos e depositos de todo e qualquer numerdrio da associagao em

conta bancaria;
incluindo os

VI - Apresentar ao Conselho Fiscal a escrituracdo de associagdo,
e desempenho financeiro e contabil e sobre as operagdes patrimoniais

relatérios d
realizadas;
VII - Conservar, sob sua guarda e responsabilidade, os documentos relativos a

tesouraria; €
VIII - Apresentar relatérios de receitas e despesas, sempre que forem solicitados.

Art. 16 - Compete ao Diretor de Patologias:
| - Cadastrar os tipos de doengas genéticas € doencas raras;
11 - Fazer cadastro dos 6rgéos relacionados com a pesquisa, estudo e tratamento de

doengas genéticas e doengas raras;

111 - Prestar, de modo geral, sua colaboragdo ao Presidente; e
nas questdes técnicas e cientificas que envolvam

1V - Auxiliar a Diretoria Executiva

a “CASA DE LUIZA".
Art. 17 - Compete ao Diretor de Relagdes Piiblicas;
[ - Manter contato com os veiculos de comunicagdes e imprensa;

1 - Manter contato e esclarecer dividas dos doentes e seus familiares;

111 - Promover o entrosamento entre 0s associados, doentes e seus familiares;

IV - Manter contato com 0s 0rgaos governamentais; e

V - Representar o Presidente e/ou qualquer membro da Diretoria Executiva, sempre

que solicitado e autorizado por estes.

Art. 18 - A Diretoria se reunira ordinariamente uma vez por més e, extraordinariamente,
todas as deliberacbes tomadas,

lancando em livro proprio de atas
tes As respectivas reunioes.

sempre que necessario,
que serdo assinadas por todos os diretores presen

[l - Do Conselho Fiscal

Art. 19 - O Conselho Fiscal serd composto de 03 (trés) membros efetivos e 01 (um) membro
suplente, e sera eleito e empossado simultaneamente com a Diretoria Executiva, na mesma
Assembleia Geral Ordindria, com mandato de 04 (quatro) anos, sendo permitida uma
reconducdo dos seus membros.
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Paragrafo 12 - Os membros do Conselho Fiscal elegerdo entre sium presidente e
quem o substituird em eventuais faltas e impedimentos.

Paragrafo 22 - No caso de vacancia, o cargo sera automaticamente preenchido pelo
suplente;

Paragrafo 32 - O Conselho Fiscal reunir-se-a ordinariamente no final de cada
trimestre e, extraordinariamente, quando julgar necessario, lavrando, em livro proéprio de
atas as deliberaces tomadas, com a assinatura dos conselheiros presentes;

paragrafo 42 - Se forem necessarios outros suplentes, a Diretoria Executiva podera
indicar associados que estejam em dia com seus deveres para suprir a vacancia do Conselho
Fiscal e da Diretoria Executiva.

Art. 20 - Compete ao Conselho Fiscal:
[ - Analisar e fiscalizar as agdes da Diretoria Executiva;

11 - Examinar, trimestralmente, a prestagdo de contas, livros de escrituracdo e
demais atos administrativos e financeiros da associagao, apresentando relatérios e
opinando a respeito;

111 - Auxiliar a Diretoria Executiva na administracio da “CASA DE LUIZA”, quando
solicitado; e

IV - Convocar a Assembleia Geral dos associados, a qualquer tempo, na hipétese de
ser constatada qualquer irregularidade por parte da Diretoria Executiva.

Capitulo IV
DAS ELEICOES

Art. 21 - A Diretoria Executiva € 0 Conselho Fiscal serdo eleitos pela Assembleia Geral de
associados a cada 04 (quatro) anos, por voto direto dos associados com pelo menos um ano
de filiacdo efetiva, em Assembleia Geral convocada especialmente para isso, podendo
compor chapa todos 0s associados Efetivos, mas concorrendo apenas por uma (nica chapa,
sendo os trabalhos eleitorais organizados por uma comissio definida pela Diretoria

Executiva.

Paragrafo Unico - A vaga ou substitui¢do no caso de vacancia que se der na
Diretoria Executiva sera suprida por membro do Conselho Fiscal, escolhido pelos membros
remanescentes e, no Conselho Fiscal sera preenchida pelo suplente, e, s¢ exceder a um
membro, a Diretoria Executiva escolhera entre 0s associados efetivos até que venga o

mandato para elei¢do e posse de nova diretoria.
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CapituloV
DO PATRIMONIO E DA PRESTACAO DE CONTAS

Art. 22 - O patriménio da “CASA DE LUIZA” compor-se-4 dos bens moéveis, imoveis,
semoventes, acoes e titulos da divida ptiblica a ele pertencentes etc., que venham a ser
adquirides por compra, doagdo ou legado, contribuicoes, donativos, auxilios oficiais ou
subvencdes de qualquer natureza.

Art. 23 - Os recursos necessarios a manutengao da “CASA DE LUIZA” serdo obtidos atraves
de:

] - contribuicio dos associados;

I - contratos e acordos firmados com empresas e organismos de apoio nacionais e
internacionais;

[1I - subvencdes, doagﬁesgauxﬂios,' contribui¢des ou legados;

IV - emendas parlamentares, termos de parceria e contratos firmados com a
administragio pliblica para a realizagao de projetos nas suas areas de atuagao;

V - rendimentos de aplicagdes de seus ativos financeiros e outros pertinentes ao
patriménio de sua administragao;

VI - colaboragBes de outras organizagoes ou entidades da sociedade civil; e

VIl - renda proveniente de promogdes beneficentes, servicos, eventos,
comercializagdo de tecnologias, produtos, bens e outras eventuais.

Art. 24 - Todas as receitas, recursos € eventual resultado operacional serdo aplicados
integralmente no territério nacional, na manutengdo e no desenvolvimento dos objetivos
institucionais da “CASA DE LUIZA".

Art. 25 - As contribuigbes, subvengoes, auxilios e doacdes recebidas serdo integralmente
aplicadas nas finalidades a que estejam vinculadas.

Art. 26 - Os recursos advindos dos poderes publicos deverdo ser aplicados conforme Planos
de Trabalho oriundos das parcerias firmadas.

Art. 27 - A “CASA DE LUIZA”, independentemente de celebrar ou nio Termo de Parceria
com o Poder Publico, deverd, na elaboragao das Demonstragdes Contabeis e Financeiras
observar os Principios Fundamentais de Contabilidade e as Normas Brasileiras de

Contabilidade.

Paragrafo Unico - Havera a prestagdo de contas de todos os recursos € bens
advindos dos Poderes Ptblicos, conforme determina o paragrafo tnico do art. 70 da
Constitui¢do Federal.
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Art. 28 - A “CASA DE LUIZA”, ao término de cada exercicio social, dar4 publicidade por
qualquer meio eficaz do Relatério de Atividades e das Demonstragdes Contébeis e
Financeiras, bem como providenciara as certiddes negativas de débito perante o INSSeo
FGTS, além de colocar tais documentos a disposi¢do dos interessados.

Art. 29 - Nos exercicios em que a “CASA DE LUIZA” receber recursos oriundos de Termo de
Colaboragio, Fomento ou Cooperacao firmado com 0 Poder Publico, as DemonstragGes
Contabeis e Financeiras poderdo ser auditadas por auditores externos independentes.

Art. 36 - A “CASA DE LUIZA" nio distribui entre 0s seus associados, conselheiros,
instituidores, benfeitores ou equivalentes, eventuais excedentes operacionais, brutos ou
liquidos, dividendos, bonificagoes, participagdes ou parcelas do seu patriménio, auferidos
mediante o exercicio de suas atividades, sendo que eventuais “superavits” de quaisquer
exercicios financeiros serdo destinados a consecucdo de suas finalidades e objetivos
estatutarios e aplicados integralmente no pais.

Paragrafo Unico - A “CASA DE LUIZA” podera instituir remuneragido para 0s
dirigentes da entidade que atuem efetivamente na gestdo executiva e para aqueles que a ela
prestam servigos especificos, respeitados, em ambos 0s casos, os valores praticados pelo
mercado na regido correspondente a area de atuacdo.

Capitulo VI

DAS DISPOSICOES GERAIS E TRANSITORIAS

Art. 31 - E vedada a pratica de quaisquer atos que possam resultar em beneficios ou
vantagens pessoais aos dirigentes da “CASA DE LUIZA” e seus conjuges, companheiros e
parentes colaterais ou afins até o terceiro grau, assim como pelas pessoas juridicas das quais
0s mesmos sejam controladores.

Art. 32 - A “CASA DE LUIZA” sera dissolvida por decisdo da Assembleia Geral Extraordinaria
especialmente convocada para esse fim, quando se tornar impossivel a continuagao de suas
atividades.

Paragrafo Unico - Em caso de dissolugdo ou extingao, a Assembleia Geral destinara
o eventual patriménio liquido remanescente da “CASA DE LUIZA” a outra entidade,
igualmente qualificada, nos termos da Lei n? 13.019/2914, preferencialmente com fins
congéneres, ou a entidade publica.

Art. 33 - O presente Estatuto entrara em vigor na data de seu registro, s6 podendo ser
alterado por uma Assembleia Geral de associados Fundadores e Efetivos, convocada
especialmente para esse fim, por deliberacdo de 2/3 (dois tercos) dos associados presentes
3 Assembleia, ndo podendo ela deliberar, em primeira convocagdo, sem a maioria absoluta
dos associados ou com menos de 1/3 (um terco) nas convocagdes seguintes.
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i ~ . . . .
ssos no presente Estatuto serao resolvidos pela Diretoria Executiva,

Art. 34 - Os casos omi
“3d referendum” da Assembileia Geral.

[tapecerica, 12 de novembro de 2021,

¥

FABIANE FURTADO FARIA
CPF - 088.097.096.08

/- .
e /?@QWM@ 10NGS
NiViA BOAVENTURA BARROS
OAB - 136.215
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ATA DA ASSEMBLEIA GERAL FUNDACAO, APROVACAO DO ESTATUTO
E ELEICAO E POSSE DOS ORGAOS ADMINISTRATIVOS DO INSTITUTO
MINEIRO DE DOENCAS RARAS - CASA DE LUIZA

Aos doze dias de novembro de 2021, as 18 horas, atendendo ao Edital de Convocagdo
publicado dia 25/ 10/2021, reuniram-se em sua sede provisoria na Rua Vigario Antunes,
n.° 267, loja 3, ceniro, Cidade de Itapecerica — MG, todos os interessados, com a
finalidade de: A) FUNDAR A ENTIDADE, B) APROVAR O ESTATUTO, O
ELEGER E EMPOSSAR TODOS 0S MEMBROS DOS ORGAOS DIRETIVOS.
Foram escolhidas para presidir secretariar esta Assembleia respectivamente: Elizabeth
Tavares Souza e Welliton Daniel Cruz. Com a palavra, a Senhora Presidente que explicou
a todos 0 motivo pelo qual os presentes foram convidados e foi discutido se seria possivel
realizar a fundagfio desta entidade, 0 que foi aprovado pelos presentes. Em seguida,
iniciou-se o debate acerca do Estatuto da entidade, onde todos tiveram a oportunidade de
dar sugestdes, levando a aprovagio do Estatuto no formato em que estd sendo apresentado
e anexo. Em ato continuo, a Senhora Presidente deu inicio ao processo de votacgéo para
os membros da Diretoria do Instituto Mineiro de Doengas Raras — Casa de Luiza, sendo
os cargos: Diretor Presidente, Diretor Administrativo, Diretor Financeiro, Diretor de
patologias e Diretor de Relagdes Publicas, que terdo mandato de 04 (quatro) anos, com
direito & reelei¢do, escolhidos por votagdo. Apds explanagdo sobre 08 deveres de cada
cargo, foram eleitos, por aclamag#o:. Diretora Presidente: Fabiane Furtado Faria,
brasileira, casada, microempreendedoré[, portadora da Cl 2° MG-17.111.105 ¢ CPF n°
088.097.096.08, residente & domiciliada sito & Rua Tony Mesquita, 93, Silvio Dias, nesta
cidade ¢ Comarca de Itapecerica — MG; Diretor Administrativo: Welliton Daniel Cruz,
brasileiro, solteiro, funcionario publico, portador da CI n° MG-7.547.162 ¢ CPF n°
798.611.306-59, residente € domiciliado na Avenida Ministro Gabriel Passos, n° 401,
centro, nesta cidade € Comarca de Itapecerica — MG:;; Diretora Financeira: Iris Cristina
da Silva Moreira, solteira, portadora da CIn° M-0.976.905 ¢ CPF n° 326.644.436-15,
residente e domiciliada na Rua Francisco Teodoro da Silva, n° 29, Bairro Alvorada, em
Divinépolis; Diretor de Patologias: Neli Moranelli de Almeida, brasileiro, casado,
fisioterapeuta, portador da CI n° 14.233.751 ¢ CPF n° 130.769.226-53, residente ¢
domiciliado & Rua Bilico Ribeiro, n° 31, Alto do Rosério, nesta cidade € Comarca de
[tapecerica — MG € Diretora de Relagdes Publicas: Cristina Licia de Aratijo, brasileira,
separada, reabilitadora, portadora da CI n° M-5.061.169 ¢ CPF n° 954.905.076-91,
residente e domiciliada na Rua Maria Madalena de Oliveira, n° 04, Apto 101, Edificio
Sormani Chagas, Bairro Oliveira Moraes, nesta cidade e Comarca de Itapecerica — MGe
Conselho Fiscal assim formado: Elisabeth Tavares Souza, brasileira, casada,
Administradora Piblica, portadora daCIin°M — 5386.896 ¢ CPF n° 870.173.856-91,
residente e domiciliada & Rua Jodo Faisca, n° 22, Bairro Ranulfo Mendes, nesta cidade €
Comarca de Itapecerica — MG, Cristiene Marques Lisboa, brasileira, separada,
funcionaria publica, portadora da CI n° MG-7.187.409 ¢ CPF n° 798.623.816-04,
residente e domiciliada & Rua Miguel Dianese, n° 125, Bairro Bela Vista, nesta cidade ¢
Comarca de Itapecerica — MG e Nivia Boaventura Barros, brasileira, casada, funcionaria
publica, portadora da Cl n°® MG-11.139.705, CPF n° 044.052.206-46 ¢ OAB-MG
136.215, residente € domiciliada a Rua JK, n° 305, Centro, nesta cidade ¢ Comarca de




Ttapecerica - MG. Logo em seguida, foi dada posse a0s membros eleitos par

a o0 mandato ™

iniciando-se nesta data, dia 12/11/2021 até 12/11/2025. Nada mais havendo a ser tratado,
agradeceu a presenca de todos e deu por encerrada a Assembleia Geral, determinando a
mim, que a secretariei que javrasse a presente ata € a Jevasse junto com o Estatuto emm
anexo, a registro nos 6rgdios publicos competentes - para surtir os efeitos juridicos
necessarios. Esta segue assinada por mim e pela Senhora Presidente, tendo todos os outros
presentes assinado em lista de presenca apartada, sendo estes qonsiderados os fundadores

da presente instituicdo.
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" Edital de Convocagao de Assembleia Geral de Fundacdo de Associacio
_ Instituto Mineiro de Doencas Raras — Casa de Luiza

O Instituto Mineiro de Doencas Raras — Casa de Luiza, com sede
proviséria na Rua Vigério Antunes, 267, loja 3, centro, Ttapecerica — MG,
CEP: 35550-000, vem, CONVOCAR, por meio presente edital, todos os
interessados e interessadas, para a Assembleia Geral constitutiva da
Associacio, que sera realizada, no dia 12 de novembro, as 18:00 horas,
em sua sede proviséria, com 2 seguinte ordem do dia:

1. Aprovagdo do Estatuto e Constitui¢do da Associagao;

2. Eleicdo e Posse dos membros da Diretoria € do Conselho Fiscal;
3. Primeiras diretrizes € prioridades;

4. Assuntos gerais.

Contando com a presenca © participagao de todos os interessados €
interessadas, subscreve-se 0 presente edital de convocagao.

Mﬁi;,w ngu)d/f?'aé ;ga%

Itapéceriéa, 25de outubro de 2021.
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