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1. DADOS DA ENTIDADE

Abre-Te / SP - Associagdo Brasileira de Sindrome de Rett de Sdo Paulo

’L CNPJ 67.182.618/0001-90 / Inscrigdio COMAS 931/2012.
f(\ Rua Franga Pinto 1031 — 04016-0134 — Vila Mariana — Sao Paulo, SP

[ ]\b (11) 5083-0292 — abrete@abrete.org.br — www.abrete.org.br
Ab‘fé b te Horario de funcionamento: De segunda a sexta-feira, das 8h00 as 17h00.

Fundada em 3 de janeiro de 1992 e consubstanciada em associacdo privada, ndo governamental,
sem fins lucrativos ou econémicos, a Associa¢ao Brasileira de Sindrome de Rett de S3o Paulo — Abre-
Te/SP tem a finalidade precipua de congregar pais e/ou responsaveis de individuos (criangas, ado-
lescentes, adultos e idosos) com a Sindrome de Rett (SR), especialistas, técnicos e pesquisadores
das areas da saude, da educacdo e da assisténcia social, e simpatizantes da causa da populacdo geral
para que, juntos, colaborem com a promocao de desenvolvimento, de melhoria da qualidade de

vida e de inclusdo social de pessoas com a SR e, especialmente, de suas familias.

1.1 Missao

Rastrear casos de SR em todo o territério nacional por meio da divulgacdo da patologia e da associ-
acao, para levar a essas comunidades recursos informacionais, materiais e humanos para o fecha-
mento de diagndstico precoce e para o atendimento terapéutico-educacional dessas pacientes, oti-
mizando o suporte local disponivel a essas familias, participando da promocgao de politicas publicas
junto as trés esferas governamentais para o atendimento integral as pessoas com SR, incentivando
e participando de pesquisas clinicas e genéticas sobre a condicdo, e capacitando profissionais da
salde e da educacdo, a partir dos conhecimentos e da experiéncia acumulados a partir da busca de

compreensdo e de satisfacdo das demandas das familias de pessoas com a SR.

1.2 Finalidades estatutarias

- Orientar familias que recebem a suspeita diagndstica de SR para membro da familia.

- Acolher e dar suporte a familias cujas filhas recebem o diagndstico da SR e orienta-las acerca de

informacdes sobre a SR e sobre os direitos e garantias previstos para a pessoa com a SR.
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- Promover o encontro de familias para troca de experiéncias, informacdes sobre a SR, seus direitos

e garantias, e para a reinsergao social dessas familias e de suas filhas.

- Estudar a SR e divulgar esses conhecimentos para a populacao geral e para as familias.

- Apoiar e promover estudos e pesquisas clinicas sobre diferentes aspectos da SR.

- Capacitar profissionais da salde e da educacdo para o atendimento ideal as pessoas com SR.

- Buscar conhecer locais para o encaminhamento de pessoas com SR para tratamento terapéutico
e educacional, ou orientar suas familias a como fazer valer esse direito de suas filhas nas esferas

publicas.

- Contribuir e participar na promocao de politicas publicas para o diagndstico, tratamento e educa-

¢do das pessoas com a SR.

1.3 Diretoria 2016-2019:

Diretoria Executiva:

Silvana Santos (Presidente) ® Cassiana Pinheiro (Vice-presidente) ® Marcia Ditt Cury (Secretéria) ®

Silvia Cristina Rosas (Tesoureira) ® José Salomdo Schwartzman (Diretor Clinico)

Conselho Fiscal:

Marcia Franci Dagnesi ® Maria Eloisa Fama D’Antino ® Simone Ribas Bolfer ® Yvone D’Antino
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Grupo de Trabalho:

Céssia Santos @ Claudio Collado Riechelman ® Denise A. N. Trindade ® isis Riechelman

Maria Helena V. Battaglia ® Marisa Uezato ® Paulo Cury

2. SERVICOS, PROGRAMAS E PROJETOS

2.1 Encaminhamento para avaliagao clinica diagnéstica
Publico-alvo: Membros da populacdo geral cujo(s) filho(s) tenha(m) suspeita de SR e Doencas
Associadas para explicar os transtornos de desenvolvimento que apresenta(m).
Objetivo: Concluir ou descartar o diagndstico de SR por médico especialista para o devido
encaminhamento.
Critérios para inser¢ao no servigo: Encaminhamento expresso por profissionais da saude de
hospitais publicos ou privados, universitarios ou ndo, ou por profissionais de Assisténcia Social
das esferas municipal e estadual, elencando os motivos da suspeita.
Metodologia: Agendamento com especialista voluntario todas as quartas-feiras, as 13h00. As
consultas sao realizadas no consultdrio do especialista voluntario.
Impacto social alcangado: Reducdo do tempo e dos recursos necessarios para o fechamento
diagnéstico clinico, economizando esforgos econdémicos, sociais e emocionais da familia.

Total de atendimentos em 2017: 19 familias.
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2.2 Encaminhamento para Pesquisa Molecular para Detec¢ao de Mutag¢des no Gene MECP2
Publico-alvo: Membros da populagao geral cujo(s) filho(s) tenha(m) [1] suspeita clinica de SR
atipica e necessitam do exame molecular para a confirmacdo do diagndstico e [2] diagnéstico
clinico de SR e o resultado do exame molecular venha a contribuir tanto para o progndstico
da pessoa com SR quanto para suporte a pesquisas clinicas e laboratoriais que buscam com-
preender melhor a doenca e desenvolver terapéuticas que amenizem os sinais e sintomas da
sindrome.

Objetivo: Concluir diagndstico clinico de SR e/ou conhecer a mutagdo no gene MECP2 na pes-
soa acometida pela sindrome.

Critérios para inser¢ao no servigo: Encaminhamento expresso por profissionais da saude de
hospitais publicos ou privados, universitarios ou ndo, ou por profissionais de Assisténcia Social
das esferas municipal e estadual, elencando os motivos do encaminhamento.

Metodologia: O exame molecular é oferecido pela Abre-Te em parceria com o Laboratério
Genetika (Parand) e com o Kids Hospital (Canada), para fins de pesquisa. As coletas sdo reali-
zadas por enfermeira voluntdria altamente especializada, duas vezes por més, em datas mé-
veis, de acordo com a demanda, sempre as quartas-feiras e/ou aos sabados.

Impacto social alcangado: Reduc¢do do tempo e dos recursos necessarios tanto para o fecha-
mento diagndstico quanto para o conhecimento da mutacdo genética, economizando esfor-
¢os econdmicos, sociais e emocionais da familia, bem como permitindo encaminhamento para
aconselhamento genético.

Total de atendimentos em 2016: 11 familias.

2.3 Acolhimento, suporte e orientacdo a familias que recebem o diagnodstico de Sindrome de
Rett e doengas associadas
Publico-alvo: Membros da populacdo geral cujo(s) filho(s) tenha(m) diagndstico clinico
e/ou molecular de SR e Doengas Associadas.
Objetivos:
- fornecer suporte emocional a familia;
- elucidar a familia sobre o que se conhece sobre a SR;

- orientar a familia sobre aspectos médicos, terapéuticos e educacionais;
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- orientar a familia sobre direitos da pessoa com deficiéncia;

- levantar as demandas da familia;

- encaminhar a familia para os servigos necessarios em sua comunidade.

Critérios para insercao no servigo: Procura pelo servigo por familias que tenham o diag-
nostico de SR definitivamente concluido.

Metodologia: Acolhimento, suporte e orientagdo sdo fornecidos pessoalmente, em vi-
sita da familia a Abre-Te, ou virtualmente, por meio de mensagens eletrénicas e demais
procedimentos necessarios.

Impacto social alcangado: Reducdo do estresse emocional da familia e otimizacdo das
providéncias a serem tomadas pela familia para o tratamento e a socializa¢cdo da pessoa
com SR, o que promove melhor qualidade de vida e inclusdo social tanto para a paciente
guanto para a familia.

Total de atendimentos em 2016: 98 familias.

2.4 Orientagao e suporte a instituices de longa permanéncia que acolhem pessoas com
Sindrome de Rett
Publico-alvo: Pessoas com SR institucionalizadas por abandono, perda da guarda dos
pais ou perda de pais e familiares.
Objetivos: Orientar e dar suporte informacional e profissional a instituicdes que aco-
Ihem pessoas com SR em regime de residéncia permanente.
Critérios para inser¢dao no servigo: Procura pelo servico por instituices que acolham
pessoas com SR em cardter permanente.
Metodologia: A partir da procura pelo servico, membros da Abre-Te visitam a instituicdo
solicitante, verificam e/ou providenciam a confirmacdo diagndstica, levantam as de-
mandas da instituicdo para a pessoa com SR institucionalizada, e buscam recursos pro-
fissionais, materiais e legais para o atendimento digno a salde e bem-estar da pessoas
com SR.
Impacto social alcangado: Qualidade de vida e dignidade para pessoas com SR instituci-
onalizadas.

Total de atendimentos em 2013: 03 instituicdes.
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2.5 Campanha TRANSFORME LIXO EM LUXO
Publico-alvo: Membros associados da Associagao Brasileira
de Sindrome de Rett — Abre-Te.
Objetivo: Coletar lacres de aluminio para reverter os recur-
sos oriundos de sua venda para reciclagem para a compra
de equipamentos de mobilidade ou de segurancga para pes-
soas com SR.

Critérios para inser¢ao no servigo: Ser membro associado

transforme >

LUX@

A partir de Abril junte lacres de aluminio
entregue na Abre-te até 30 de Setembro!

/

Abre te

da Abre-Te e inscrever sua necessidade para avaliacdo socioecondmica da demanda.

Metodologia: (1) Divulga-se a campanha entre membros associados e cadastrados na

Abre-Te e na populagdo geral, solicitando a arrecadagao de lacres de aluminio ao longo

dos meses de abril a agosto do ano. (2) As inscricbes das necessidades das familias por

equipamentos de mobilidade ou seguranca sao rigorosamente avaliadas, tanto do ponto

de vista socioecondémico da familia quanto do ponto de vista da real necessidade das

pessoas com SR, ja que nem todas as familias podem ser atendidas. (3) Busca-se envol-

ver escolas de Educacdo Infantil e Ensino Fundamental | nessa coleta, de modo que as

criangas aprendam desde cedo sobre reciclagem, sustentabilidade, diversidade e SR.

Impacto social alcangado: Disponibilizacdo de cadeiras de rodas e equipamentos de mo-

bilidade adaptadas as necessidades da paciente com SR.

Resultado da Campanha 2016: 600 kilos de lacres de aluminio coletados. Uma cadeira

de Rodas a ser doada em 2018.

Telefax (55 11) 5083-0292 . www.abrete.org.br
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2.6 Ciclo de palestras para familias

Crises convulsivas
Vivendo e Convivendo com epilépticas e
a Sindrome de Rett: nao epiléticas - Parte 2
Das dificuldades as descobertas O que nao parece que é mas é!

Crises convulsivas
epilépticas e nao epiléticas:
do diagnéstico ao tratamento

Prof. Dra. Laura Maria F. Guilhoto Isis Riechelman Prof. Dra. Laura Maria F. Guilhoto

Palestra Palestra 2 Palestra
25/03 . 14h30 . Rua Franca Pinto 941 /(/‘\\
A,

VAGA LIMITADAS Abre te

27/05 . 14h30 . Rua Franga Pinto 941 (,»}}) 24/06 . 14h30 . Rua Franga Pinto 941 (,3‘}\
e Vhe VAGAS LIMITADAS /\/ﬁ;\(e

VAGA LIMITADAS Abre:

Publico-alvo: Membros associados da Associa¢do Brasileira de Sindrome de Rett — Abre-
Te, familias cadastradas na instituicao e familias ndo associadas nem cadastradas.
Objetivo: Orientar familias sobre temas de relevancia no manejo didrio da pessoa com
SR.

Critérios para inser¢ao no servigo: Inscrever-se para participacdo nas palestras.
Metodologia: Palestras proferidas por especialistas nos temas das palestras a convite
da Abre-Te.

Impacto social alcangado: Orientacoes baseadas em evidéncias e praticas a familiares e
cuidadores de pessoas com SR.

Resultado da iniciativa: Trés palestras com publico de 40 familias no total.

2.7 Guia Rett Brasil

Publico-alvo: Familias, cuidadores, médicos, terapeutas e educadores de pessoas com SR.
Objetivo: Fornecer referéncias de profissionais e estabelecimentos nas areas da saude, edu-
cacgdo e assisténcia social em diversos locais do territério nacional para encaminhamento /
atendimento de pessoas com SR.

Critérios para inser¢ao no servico: Tado logo finalizado, o Guia Rett Brasil sera disponibilizado
para consulta no site da Abre-Te.

Metodologia: A partir de questionarios formulados, enviados e respondidos por parte das fa-

milias cadastradas na Abre-Te, tabularam-se dados de profissionais e estabelecimentos das
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areas da salde, educacdo e assisténcia social que ja atendam pessoas com SR, com certa ex-
periéncia, nos diferentes estados do Brasil. O projeto se encontra em fase de contato com os
profissionais / estabelecimentos tabulados para solicitacdo de autorizagdo para a publicacdo
de seus dados no Guia Rett Brasil.

Impacto social alcangado: Disponibilizacdo de dados de profissionais e estabelecimentos com
alguma expertise em SR, promovendo economia de tempo e de recursos emocionais e finan-
ceiros de familias e cuidadores que deles precisem para agilizar os atendimentos necessarios

as pessoas com SR.

2.8 Grupo de Estudos sobre a Sindrome de Rett e Doengas Associadas - GESRDA
Publico-alvo: Profissionais e estabelecimentos das areas da saude e educagao.
Objetivo: Formular Protocolos de Diagndstico, Atendimento e Acompanhamento a Sindrome
de Rett e Doencas Associadas, de modo a subsidiar profissionais e estabelecimentos das areas
da saude e educacdao com conhecimentos clinicos e praticos baseados em evidéncias que per-
mitam agilidade e eficacia de fato no atendimento as pessoas com SR e Doencas Associadas.
Critérios para inser¢do no servigo: Distribuicdo / disponibilizagdo gratuita dos protocolos ela-
borados e aprovados a estabelecimentos e profissionais da salde e educacao.
Metodologia: A partir de encontros de profissionais da saude e educacdo com ampla experi-
éncia em SR e Doencgas Associadas e de familias seletas de pessoas com SR, levantam-se os
pontos de maior dificuldade de acesso a diagndstico e tratamento clinico e cirdrgico das dife-
rentes condicoes fisioldgicas que cursam com a SR. Dessas observacdes deverdo se originar
protocolos que auxiliem os referidos profissionais a lidar com pacientes com SR e Doencas
Associadas de forma mais agil, acertada e eficaz.
Impacto social alcangado: Conhecimentos pontuais sobre o diagndstico, os tratamentos e os
acompanhamentos de pacientes com SR e Doencas Associadas, de modo a se obter linguagem
universal e praticas eficazes padronizadas, para fins tanto clinicos e educacionais como para
fins de pesquisas cientificas translacionais.
Resultado da iniciativa: Finaliza¢ao do Protocolo de Diagnéstico e alinhavo do Protocolo de

Acompanhamento Pediatrico Clinico e do Protocolo de Ocorréncias Cariorrespiratdrias.
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2.9 PAPO RETT 5 — Brasiia, DF
Publico-alvo: Membros associados da Associa¢ao Brasileira de Sin-
drome de Rett — Abre-Te, familias cadastradas na instituicdo, e pro-

fissionais e estudantes das areas de saude e educagao.

Vivendo e Convivendo

com a Sindrome de Ret

Objetivo: Reunir familias e profissionais envolvidos com a SR para eSS

(Fundadora da ABRE-TE e mae de Catarina)

22/09 . 19h30

PARA FAMILIAS

discutir um tema especifico de relevancia no atendimento a pessoa

com SR e no suporte a familia.

Critérios para inserc¢ao no servigo: Inscrever-se para participa-
¢ao no encontro.

Metodologia: A partir de uma enquete ampla com as familias
de todo o territorio nacional, identifica-se o tema relevante a
ser discutido. S3o convidados dois ou trés especialistas no

tema identificado para mediarem as discussGes e trocas de

ideias das familias. Ao final do encontro, delineia-se a demanda de suporte das familias
em relagdo ao tema abordado e planeja-se as a¢Bes assistenciais necessarias a serem
realizadas para atendimento a essa demanda. O encontro é realizado em diferentes ci-
dades do pais, de modo a servir as diversas comunidades nacionais.

Impacto social alcangado: Delineamento e realizacdo de a¢des que atendam as deman-

das de suporte social para as familias de pessoas com SR.

2.10 | Seminario Centro-Oeste sobre Sindrome de Rett e Doengas Associadas
Brasilia, 23 e 24 de setembro de 2017
Publico-alvo: Familias e cuidadores de pessoas com SR e Do-
encas Associadas e profissionais da saude e da educacao in-

teressados no tema.
| SEMINARIO CENTRO-OESTE

Objetivo: Apresentacdo e reflexao de temas de interesse so- SobreSindrome de Rett e Doencas Associadas
bre a SR e Doengas Associadas. 23e24/09 [(’x}
Brasilia Aghe

Critérios para inser¢ao no servigo: Inscrigao para frequéncia

ao seminario.
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Metodologia: A partir da apresentacdo de tema especifico por membro da Abre-Te, geral-
mente maes de pessoas com SR e Doencgas Associadas, profissionais especialistas nas dreas de
genética, neurologia, nutrologia e terapias fisicas expunham sei conhecimento e pratica
acerca do tema levantado que, era, entdo discutido mais amplamente com a plateia.

Impacto social alcangado: Conhecimento e reflexao so-

bre a Sindrome de Rett .
Publico envolvido: Representantes de 28 familias, 10

especialistas e demais inscritos.

3. RECURSOS FINANCEIROS APLICADOS

Ao longo de 2017, os recursos aplicados para a realizagao de servi-
¢os, projetos e programas foram oriundos de doac¢des de pessoas

fisicas e juridicas; promoc¢ao de Bazar beneficente; venda de pro-

dutos confeccionados pela Abre-Te e colaboradores (Calendario
g-lq'»_:llll-‘)lll,U'lAli:Il
Rett anual; Cadernetas Rett e Camisetas); sublocacdo de salas em ) : o
)’, 2l ifh ) O & 4}'
S &4

pavimento apartado do pavimento em que a instituicdo funciona “V R o o

para clinica de terapia ocupacional.

Bazar 2017

A

Abre'te

/\}{\ Rua Franca Pinto 1031
Abre-te vilaMariana - Sio Paulo
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4. INFRAESTRUTURA

A Abre-Te / SP funciona em sede instalada em imdvel alugado, com
espaco fisico adequado aos servicos prestados, composto de: recep-
¢do / secretaria administrativa; copa / cozinha; dois banheiros; trés
salas para atividades sdécio-recreativas protegidas; pequena darea

aberta.

5. RECURSOS HUMANOS

Todas as pessoas envolvidas na prestacdo de servicos oferecidos pela Abre-Te / SP exercem suas
funcdes administrativas ou técnicas VOLUNTARIAMENTE, a exce¢dao de uma profissional contratada
para a coordenacdo geral (uma psicdloga), e de uma faxineira para a limpeza das instalacGes. Todos
exercem suas fungbes de acordo com seus graus e areas de formag¢do académica e pds-académica

e de exercicio profissional corrente.

6. ABRANGENCIA TERRITORIAL {\
S\
A

Os servicos prestados pela Abre-Te se destinam a 587 familias de pessoas
com a SR em todo o Brasil. A maioria dessas familias (54,9%) esta concen-

trada no Estado de S3o Paulo.

Total de registros em 27 anos 661
Contatos perdidos -26
Falecimentos -48
Cadastro ativo 587
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PROCEDENCIA

0,7% 3,5% 8,0% 1,3% 3,5% 1,8% 54,9% 0,2%
IDADE ATUAL
até 5 anos 8,5%
6 a 10 anos 21,1%
11 a 15 anos 19,1%
16 a 20 anos 17,7%
21 a 25 anos 12,7%
26 a 30 anos 8,7%
31 a35anos 8,5%
36 a 40 anos 2,5%
> 40 anos 1,2%

7. OUTRAS REALIZACOES

7.1 Semana Paulista de Doencas Raras
Participacdo da Semana Paulista de Doencas Raras, realizada de 15 a 17 de fevereiro de 2017,

sob promocgao do Conselho da Pessoas com Deficiéncia do Municipio de Sdo Paulo.

7.2 UNICID - Universidade Cidade de Sao Paulo
Palestra intitulada “Sindrome de Rett” ministrada aos alunos dos cursos de graduacdo em Pe-

dagogia e Letras da Universidade Cidade de S3o em 27 de abril de 2017.

Sdo Paulo, 30 de margo de 2018.

ﬁmt@ .

Silvana Santos — Presidente
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Relatdrio Financeiro 2017

RECEITAS 180.341,68

DESPESAS 204.594,04

1. Contribuicoes 99.817,53 1. Instalagio 66.790,40
Boletos bancarios 9.401,95 Aluguéis + IPTU + IRRF 63.175,73
(-) Taxa de cobranga -149,53 Impostos e taxas 187,04
Cartdes de crédito 24.745,00 Sabesp 2.194,34
(-) Taxa de administracdo -955,40 Eletropaulo 1.197,29
Depdsitos / dinheiro 37.667,02 Registros 36,00
PagSeguro 1.730,00 2. Operacionais 13.506,73
(-) Taxa de comissao -98,39 Vivo telefone 3.233,48
TVLM 27.476,88 Site 2.790,95
2. Bazar 2.796,50 Limpeza e higiene 895,01
Doacdes diversas 2.796,50 Copa e cozinha 360,55
3. Produtos Abre-Te 15.360,14 Material de escritério 784,68
Calendarios 13.581,00 Correios 574,65
Cadernetas 80,00 Contador 571,68
Camisetas 1.665,00 Transporte 751,00
Fretes 59,70 Manutengao 2.924,73
Comissoes e tarifas -25,56 Assinatura digital 620,00
4. AvaliagGes 1.847,03 3. Pessoal 58.389,38
Diagnéstica 830,00 Administrativo 9.065,05
Molecular 1.017,03 Técnico 49.324,33
5. Simpasio Centro-Oeste 7.184,18 4. Simpodsio Centro-Oeste 32.081,29
Inscrigdes e vendas 7.240,20 Hospedagens + aéreo 32.081,29
ComissOes e tarifas -56,02 5. Assistenciais 15.905,27
6. Iniciativas de apoio 14.176,31 Servicos da Abre-Te 764,45
Campanha Lacres 10.601,71 Grupo Estudos 1.354,20
Livro “A menina dos olhos” 1.379,60 Cadeiras de Rodas 11.263,62
Livro “Ave, Maria!” 1.840,00 Atendimento a familias 818,00
PapoRett 6 65,00 Graéfica 1.705,00
Palestras 290,00 6. Investimentos 15.086,03
7. Sublocagao 39.159,99 Produtos Abre-Te 14.873,50
Artevidade 37.165,99 Bazar 212,53
Salas avulsas 1.994,00 6. Bancarias 2.834,94

Tarifas e taxas 2.834,94
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Posicao Financeira em 31.12.2017

Saldo Itau em 01.01.2017 2.899,56
Saldo BB em 01.01.2017 34.991,61
Saldo em caixa em 01.01.2017 -(755,06)
Receitas 180.341,68
Despesas -(204.594,04)
Saldo Itau em 31.12.2017 5.643,79
Saldo BB em 31.12.2017 8.306,15
Saldo em caixa em 31.12.2017 -(813,83)
Conciliagao financeira 13.136,11

Sao Paulo, 30 de margo de 2018.
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Silvana Santos — Presidente
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