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ANEXO III
PLANO DE TRABALHO

1. IDENTIFICAGCAO DO PROJETO

Nome do Projeto: Prevencdo e Qualidade de Vida na Primeira Infancia.

Diretriz: 08 — Saude.

Projeto Relacionado a Diretriz: - Projetos voltados ao diagndstico de criancas e adolescentes
com deficiéncia, doenca rara, doencas cronicas e doencas genéticas.

2. APRESENTCAO DA ORGANIZACAO

2.2. Histérico da Organizacao.

O Instituto J6 Clemente, antiga APAE de S3o Paulo, é referéncia nacional na causa da deficiéncia
intelectual ha mais de 60 anos. Convictos do potencial das pessoas com deficiéncia intelectual e
do impacto positivo de sua inclusdo social, desenvolvemos, ao longo dessas quase seis décadas,
servigos e praticas reconhecidos nacional e internacionalmente, tendo como pilares a Prevengao
e Promogdo da Salde, a Inclusdo Social, a Defesa e Garantia de Direitos e a Produgdo e
Disseminagao de Conhecimento.

No ano de 2020 atendeu 19.069 pessoas com deficiéncia intelectual, nos servicos de saulde,
inclusdo, politicas publicas, garantia dos direitos e na producdo e disseminacdo de conhecimento.

Destacamos na histéria do Instituto J6 Clemente, o pioneirismo na introducdo do Teste do
Pezinho no Pais, responsavel hoje por 67% dos testes do pezinho realizados nos recém-nascidos
do Estado de S3o Paulo e de 80% dos testes do pezinho realizados na capital de S3o Paulo, em
2020 foram triados 387.176 criangas no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal que
representa o nimero de 2.567.816 exames realizados no maior laboratério do Brasil em nimero
de exames realizados e com capacidade de detectar pelo menos 50 doengas.

O Instituto J6 Clemente tem como crenca: “Acreditamos no potencial da pessoa com deficiéncia
intelectual e em uma sociedade para todos”, definido assim como estratégia de atuacdo 04 eixos
principais:

- Prevengdo e Promogao a Saude: O desenvolvimento de pesquisas e inovagao tecnoldgica na
Triagem Neonatal, tratamento de doengas que se ndo tratadas podem levar ao desenvolvimento
da deficiéncia intelectual como é o caso da fenilcetonlria, nesse sentido o ambulatério de
triagem neonatal, o ambulatério de diagndstico, a estimulacdo e habilitacdo e a producdo de
produtos com baixo teor de proteina denominado Divina Dieta, exercem um papel fundamental
na qualidade de vida das criangas e adolescentes atendidos.

- Inclusdo Social: A diretriz do artigo 19 da convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia assegura “vida independente e inclusdo na sociedade para todos” presente em todos
os Servicos oferecidos as pessoas com deficiéncia intelectual, valorizando sua potencialidade e
autonomia e garantindo a cidadania de cada individuo.

- Defesa e Garantia de Direitos: tem como objetivo garantir as pessoas com deficiéncia
intelectual seus direitos basicos, com o trabalho de Advocacy, cujo atual na defesa da causa da
deficiéncia intelectual, visando contribuir para elaboragdo de politicas publicas e capacitar
profissionais de diversas areas sobre os direitos das pessoas com deficiéncia e no Programa
Juridico-Social, constituido por advogados, psicologos e assistentes sociais, que esclarecem
duvidas, orientam e promovem o ingresso de agbes na Justica relacionadas a temas como
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), inclusdo escolar, violéncia e violagdo de direitos.

- Producao e disseminacao de conhecimento: O fomento de pesquisas, a formacao de
profissionais, o estudo e a reflexdo continua da sua pratica assistencial sdo elementos essenciais
para disseminar conhecimentos e dessa forma viabilizar a atencdo para causa da deficiéncia
intelectual.
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3. JUSTIFICATIVA DO PROJETO.

- Projeto a ser desenvolvido, conforme diretriz.

- Considerando o Estatuto da Crianca e do Adolescente, Lei n® 8.069, de 13/07/1990, Artigo 49°
“é dever da familia, da comunidade, da sociedade em geral e do poder publico assegurar,
com absoluta prioridade, a efetivacdo dos direitos referentes a vida, a saidde, a
alimentagdo, a educacgdo, ao esporte, ao lazer, a profissionalizagdo, a cultura, a dignidade, ao
respeito, a liberdade e a convivéncia familiar e comunitaria” no Capitulo I - Direito a Vida e a
Saude, Artigo 7° “A crianca e o adolescente tém direito a protecao a vida e a saulde,
mediante a efetivacdao de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o
desenvolvimento sadio e harmonioso, em condi¢des dignas de existéncia”.

- Considerando a Lei Brasileira de Inclusdo, Lei n® 13.146/15 - Capitulo III - Direito a Saude,
Artigo 8° - Inciso 4° - Item I - diagndstico e intervencdo precoces, realizados por equipe
multidisciplinar e Item IX - servicos projetados para prevenir a ocorréncia e o
desenvolvimento de deficiéncias e agravos adicionais.

- Considerando a Lei n° 8.080 de 19/09/1990, que dispde sobre a criagdo do SUS - Sistema
Unico de Saude e conforme Portaria GM/MS n© 22 de 15/01/1992 que incorpora ao SUS a
Triagem Neonatal em todo territério nacional, Teste do Pezinho, em todos os recém-
nascidos vivos e incluia a avaliagdo para Fenilcetonuria e Hipotireoidismo Congénito e no ano
de 2001, por meio da Portaria GM/MS n.° 822 de 06 de junho de 2001, que cria o Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que amplia a gama de patologias a serem triadas e
busca da cobertura de 100% dos nascidos vivos, em territorio nacional e defini uma abordagem
mais ampla da questdo, determinando que o processo de Triagem Neonatal envolva varias
etapas como: a realizagdo do exame laboratorial, a busca ativa dos casos suspeitos, a
confirmacdo diagndstica, o tratamento e o acompanhamento multidisciplinar especializado dos
pacientes.

- Conforme os Objetivos do Desenvolvimento Sustentavel - Objetivo 3 - Boa Salde e
Bem-Estar - item 3.2 - “Até 2030, acabar com as mortes evitaveis de recém-nascidos e
criancas menores de 5 anos, com todos os paises objetivando reduzir a mortalidade neonatal
para pelo menos 12 por 1.000 nascidos vivos e a mortalidade de criancas menores de 5 anos
para pelo menos 25 por 1.000 nascidos vivos”.

- Apresentacgao.

A iniciativa do Instituto J6 Clemente de trazer para o Brasil, em 1976, um exame conhecido na
época como "Screening Neonatal", deu origem a lei que conferiu o direito a todo recém-
nascido brasileiro de realizar o Teste do Pezinho, por meio do Programa Nacional de
Triagem Neonatal - PNTN.

Hoje, toda a crianca nascida em territorio brasileiro tem direito ao Teste do Pezinho
Basico, totalmente gratuito. Esses exames sdo realizados em laboratérios oficiais e credenciados
pelo Ministério da Saude e as coletas de sangue sdo realizadas nas maternidades publicas ou nos
postos de saude.

O Teste do Pezinho é um exame rapido de prevencgdao que coleta gotinhas de sangue do calcanhar
do bebé com a finalidade de impedir o desenvolvimento de doencas que, se ndo tratadas, podem
levar a Deficiéncia Intelectual e causar outros prejuizos a qualidade de vida das pessoas.

Para que a prevencdo seja possivel, a coleta deve ser efetuada apds as 48 horas do nascimento,
entre o 39 e 59 dia de vida do bebé e as amostras devem ser enviadas o quanto antes para o
laboratério e caso o exame detecte alguma doenca, é fundamental o inicio imediato do
tratamento e a manutencdo deste regularmente.
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Para atender os casos de Fenilcetoniria, Deficiéncia e Biotinidade e Hipotireoidismo
Congénito, o Instituto J6 Clemente dispée de um Ambulatdério de Triagem Neonatal. Este
conta com uma equipe altamente especializada de médicos endocrinologistas pediatricos,
nutricionista, psicélogos e assistentes sociais.

A periodicidade dos atendimentos ocorre de acordo com a patologia, idade da crianga e quadro
clinico, podendo variar entre atendimentos semanais e trimestrais, de acordo com cada caso. Os
tratamentos também variam de acordo com as mesmas caracteristicas acima mencionadas,
sendo necessario uso continuo de medicagdes, dietas restritivas e uso de féormulas, situages
estas extremamente complexas, principalmente para uma populagdo em alta vulnerabilidade
social.

O Projeto Prevencdo e Qualidade de Vida na Primeira Infancia ird, oferecer para 940
criancas nascidas vidas no municipio de Sdo Paulo, por meio do Servico de Referencia do
Ambulatério de Triagem Neonatal do INSTITUTO JO CLEMENTE, a realizacdao da avaliacao do
desenvolvimento global de criangas de 00 a 06 anos com diagndstico de Fenilcetonuria,
Deficiéncia de Biotinidade e Hipotireoidismo Congénito, doencas estas detectadas no Teste
do Pezinho e que, se ndo tratadas adequadamente podem levar a Deficiéncia Intelectual.

Essa avaliacdo periddica possibilitard a percepcdo de possiveis atrasos no desenvolvimento
neuropsicomotor em tempo oportuno para efetivas intervencdes médicas e terapéuticas,
considerando que tais patologias podem levar a Deficiéncia Intelectual e outras sequelas
irreversiveis se ndo tratadas adequadamente.

- A importancia da realizacdo do projeto.

A partir deste contexto fica evidente a necessidade e urgéncia do projeto para romper com a
primeira barreira incapacitante da Deficiéncia Intelectual, que é um direito das criancas a
realizacao da avaliacao global de desenvolvimento das que tiveram alteracao nos resultados no
teste do pezinho para posterior indicagdo do acompanhamento necessario a melhor qualidade de
vida destas criancas e adolescentes. Sem ddvida nenhuma, o grande desafio no campo da saude
da pessoa com deficiéncia intelectual é a oferta e disponibilidade de servicos com qualidade e
gue sejam acessiveis as criangas e adolescentes.
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4. OBJETIVOS E ABRAGENCIAS

Objetivo Geral.

4.1.
Realizar a avaliagdo global do desenvolvimento de 940 criangas, entre 00 e 06 anos, em
situacdo de vulnerabilidade social e com alteragao nos resultados no teste do pezinho por
meio do Servico de Referencia do Ambulatério de Triagem Neonatal do Instituto J6
Clemente.
Objetivos Especificos.

4.2,

4.2.1 - Realizar diagnéstico assertivo de atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, nas
criangas que teve alteracdo no teste do pezinho, especificamente na primeira infancia.

4.2.2 - Realizar encaminhamento das criancas, com diagndstico confirmado de atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor para os servigos regulares da instituicao ou da rede
socioassistencial e de saude, conforme demandas especificas de cada caso.

4.2.3 - Desenvolver videos e folders acessiveis sobre a prevencdo, qualidade de vida e a
importancia da adesdo ao tratamento das criangas em caso positivo quando acusado no
diagndstico.

4.3. | Abrangéncia Geografica.
- E territério prioritario desse Edital () Sim ou ( X ) N&o.

Os atendimentos acontecerdao na Sede Central do Instituto J6 Clemente, localizada no
bairro de Vila Clementino, Zona Sul de S&do Paulo, pertencente a subprefeitura da Vila
Mariana. Contudo, o projeto atendera as demandas advindas de todas as regiGes da cidade
de Sdo Paulo, em especial, das regides periféricas onde ha maior concentragdo de pessoas
em alta vulnerabilidade social.

4.4. | Beneficiarios Diretos. (publico a ser atendido, especificar os beneficiarios diretos
por bairro).

- E publico prioritario desse Edital ( X ) Sim ou ( ) N3o.

Os beneficiarios sdo 940 criancas, na faixa etaria entre 00 e 06 anos e 11 meses.

4.5. | Beneficiarios Indiretos.

- Familiares e responsaveis dos beneficiarios.

4.6. | Local/Locais.

Os atendimentos acontecerdao na Sede Central do Instituto J6 Clemente, localizada no
bairro de Vila Clementino, Zona Sul de S&do Paulo, pertencente a subprefeitura da Vila
Mariana, Rua Loefgren, n© 2.109, Vila Clementino, Sao Paulo - SP, a meio quarteirao da
estacdo do metr6 Hospital Sdo Paulo, da linha Lilas.
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CRONOGRAMA DE EXECUCAO

5.1. | Duragao.
O projeto terd a duragdo de 12 meses.

5.2. | Inicio e Término.
- A previsdo é que o projeto tenha inicio em Novembro de 2023 com término previsto para
em Outubro de 2024.

5.3. | Carga horaria das atividades por turmas ou grupos.
- O atendimento ao publico beneficiario do projeto ird ocorrer das 08h as 17hs (horario
comercial), de segunda a sexta feira, conforme demanda diaria para atendimento.

5.4. | Numero de turmas, grupos e eventos.
- Por se tratar de atendimento individual e direto ao beneficiario, ndo havera divisdao em
turmas, grupos e/ou eventos.

5.5. | Carga horaria para temas extracurriculares.
- O Projeto ndo tera atividades e/ou carga horaria para temas extracurriculares.

6. DESCRICAO DAS ATIVIDADES QUE SERAO EXECUTADAS (planejamento)

6.1 Planejamento pedagégico da acgao.
Ndo ha planejamento pedagdgico por tratar-se de um projeto de atendimento direto a
salde da crianca, em sistema ambulatorial de especialidade, visando a realizacdo de
avaliagdo de desenvolvimento, para deteccdo precoce de atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor. No item 7- metodologia, explica de forma detalhada o processo de
realizacdo do atendimento.

6.2. | Critérios para escolha de beneficiarios diretos.

- Criangas com alteragdo no teste do pezinho, que realizam acompanhamento no
Ambulatério de Triagem Neonatal, com faixa etaria entre 00 e 06 anos e 11 meses.
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| 6.3. | Calendario/Formato Mensal.

CRONOGRAMA DAS ATIVIDADES

. Carga A A A A A A A A A A A A
.. ~ Local de Dias da o Més | Mes | Mées | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes | Mes
Atividades/Acoes atendimento | Semana Horaria 01 | 02 | 03 | 04 | 05 | 06 | 07 | 08 | 09 | 10 | 11 | 12
semanal
1 - Aquisicdo de material 1JC 2° a 6° 60hs
2 - Treinamento da equipe 1JC 2° a6° 60hs
técnica.
3 - Realizacdo das avaliacOes 1JC 2°a 6° 60hs
de desenvolvimento.
4 - Analise dos resultados. 1JC 2° a 6° 60hs
5 - Co_nsultas medicas para ol 20 3 6° 60hs
devolutiva do resultado.
6 - Encaminhamentos das
criangas avaliadas para a rede 1JC 2° a6° 60hs
socioassistencial e de saude.
7 - Supervisdao geral do ol 20 3 6° 60hs
Projeto.
8 - Elaboragcdo e veiculagao
interna do material fisico e 1JC 2° a 6° 60hs
digital acessivel.
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7. METODOLOGIA

7.1. Metodologia a ser aplicada.

Tendo ciéncia que pacientes com Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito e Deifciéncia de
Biotinidase, podem desenvolver Deficiéncia Intelectual se o tratamento ndo for seguido de
forma adequada, faz-se necessario um acompanhamento periddico do desenvolvimento
neuropsicomotor das criancas com essas patologias.

A percepcao precoce de atraso no desenvolvimento permite que intervencdes sejam
realizadas em tempo oportuno. Dessa forma, a crianga podera ser submetida aos
tratamentos e terapias para estimulo dos dominios onde o atraso é evidente.

O Projeto Prevenir consiste em 04 etapas:
v" A avaliagcao de desenvolvimento;
v A consulta médica para devolutiva da avaliacdo nos casos em que o atraso for
detectado;
v" O encaminhamento para atendimento especializado;
v" 0 desenvolvimento de materias para sensibilizagdo dos familiares.

Da avaliagao do desenvolvimento:

Consiste em uma avaliagdo realizada por psicologo(a), a partir da aplicacdao de avaliacao
multidimensional, com foco nos dominios cognitivo, socioemocional, comunicagdo e
linguagem receptiva, comunicagao e linguagem expressiva, motricidade ampla, motricidade
fina e comportamento adaptativo. Essa avaliacdo se da por meio de aplicacdo do inventario
padronizado IDADI (Inventario Dimensional de Avaliagdo do Desenvolvimento Infantil) com
as respectivas familias.

Das consultas médicas:

Nos casos em que o atraso for de fato evidenciado, serdo agendadas consultas com a
endocrinopediatra, para devolutiva das avaliagbes aplicadas. Essa consulta tera como foco
as orientagdes necessarias para estimulacdo dos dominios em que a crianca apresenta
atraso e para revisdo do tratamento (medicamentoso ou dieta) prescritos.

Dos encaminhamentos para atendimento especializado:

Ap0s detectado o atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, o paciente sera encaminhado
para atendimento especilizado conforme demanda apresentada, podendo este ser realizado
na propria instituicdo ou na rade de atencdo a saude, para efetivo estimulo dos dominios
onde haja prejuizo.

Da elaboracdao do material digital:

Como estratégia para sensibilizar os familiares e/ou responsaveis acerca da importancia do
tratamento adequado para a prevencdo da deficiéncia intelectual e demais sequelas, sera
desenvolvido conteldos digitais que serdo transmitidos nas salas de espera, apresentando
informagOes sobre as doeancas, os tratamentos e sobre os sinais de alerta em relagao ao
desenvolvimento neuropsicomotor, de modo que o prérpio familiar e/ou responsavel possa
identificar possiveis alteracées no desenvolvimento da crianca. Neste espago também serdo
apresentadas orientagdes sobre estimulos necessarios em cada faixa etaria, dicas e
orientagbes nutricionais, bem como estratégias de manejo de determinados
comportamentos.
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8. CAPACIDADE OPERACIONAL
Recursos Materiais e Espacos
8.1. Equipamentos especificos e materiais permanentes. (listar materiais necessarios)
- Ndo ha necessidade.
8.2. Materiais de consumo. (listar de forma geral)
- Testes Psicoldgicos - Material de Expediente | - Material de Escritério
- Formulario de Atendimento
8.3. Oficinas e/ou laboratérios. (espacos especificos com equipamentos e maquinarios
para determinada atividade, listar quantos e onde?)
- Nao se aplica.
8.4. Salas de aula ou equivalentes. (espacos adequados para desenvolvimento das
atividades, quantos e onde?)
01 recepcdao, 01 sala administrativa, 01 sala de reunido, 01 consultério médico, 02
consultorios de psicologia.
8.5. A entidade proponente tem espacos e equipamentos, se necessarios, para o
desenvolvimento das atividades?
(X) Simou () Ndo. Para N&o, onde e como sera feito? (discorra)
8.6. EQUIPE DE TRABALHO - (Profissionais Envolvidos)
Quantidade Formacao " . .. Vinculo
Profissional Fungao no Projeto Carga Horaria Empregaticio
Atendimento aos pacientes
01 Médico | <M  alteracso o 24hs/Més LT
desenvolvimento
neuropsicomotor
. 300hs/Més =
02 Psicélogos Ate_ndlrlwento } para 150hs/Més cada
aplicacao do inventario rofissional CLT
padronizado IDADI P )
Responsavel pela
. execucao, organizacao,
Supervisor(a) L ~
01 Operacional admlqlstragao e -do 200hs/Més CLT
planejamento e relatorios
técnicos do projeto.
. Monitoramento dos casos
01 Assistente ara avaliacao do
Administrativo | P avaliag 200hs/Més CLT
desenvolvimento.
01 Recepcionista | Recepcdo dos pacientes e 200hs/Més CLT
confirmacao de consultas.
Agendamento de consulta,
gerencialmente das
Auxiliar agendas médicas, A CLT
01 Administrativo | organizacao, transporte e 200hs/Més *(contrapartida)
distribuicao de prontuarios
dos pacientes.

* o profissional, auxiliar administrativa, sera contrapartida

da organizacao.
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9. FERRAMENTAS DE MONITORAMENTO E AVALIACAO

9.1 METAS.
Objetivo Especifico 4.2.1 - Realizar diagndstico assertivo de atraso do desenvolvimento
neuropsicomotor, nas criancas que teve alteracdo no teste do pezinho, especificamente na primeira
inféncia.
Meta 01 - Aplicar a avaliagcdo de desenvolvimento em 940 criangas entre 00 e 06 anos de idade
no periodo de 12 meses.
Objetivo Especifico 4.2.2 - Realizar encaminhamento das criangas, com diagndstico confirmado
de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor para os servicos regulares da instituicdo ou da rede
socioassistencial e de saude, conforme demandas especificas de cada caso.
Meta 02 - Encaminhar 100% das criancas com diagndstico confirmado de atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor para a rede de atencdo a saude.
Objetivo Especifico 4.2.3 - Desenvolver videos e folders acessiveis sobre a prevencao, qualidade
de vida e a importancia da adeséo ao tratamento das criancas em caso positivo quando acusado no
diagndstico.
Meta 03a - Desenvolver 03 videos de 03 minutos para sensibilizacdo e apresentacao nas salas de
espera do ambulatoério.
Meta 03b - Criar folder com informagdes da importdncia a adesdo ao tratamento das criangas
com caso confirmado com tiragem de 1.500 unidades.

9.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS DAS METAS.

Indicadores Indicadores . ‘g =
META (s) Qualitativos Quantitativos Meios de Verificagao
- Numero de avaliagGes
Meta 01 - Aplicar a realizadas no més. - Lista das pessoas
avaliagdo de avaliadas por més.

desenvolvimento em 940
criangas entre 00 e 06
anos de idade no periodo
de 12 meses.

Relatdério semestral das

avaliagOes aplicadas.

- Numero de criancas

avaliadas que
apresentaram indicativo
de atraso no

desenvolvimento
neuropsicomotor.

- Prontuério individua.

- Instrumental avaliativo
preenchido.

Meta 02 - Encaminhar
100% das criangas com
atraso no
desenvolvimento

neuropsicomotor para a
rede de atengao a salde.

Relatério semestral com
a relacdo de criangas
avaliadas que
apresentaram atraso e o
local para onde foram
encaminhadas.

- NUmero de criangas
com indicativo de atraso
no desenvolvimento
neuropsicomotor.

- Numero de criancas
encaminhadas para a
rede de atencdo a salde.

- Encaminhamentos
efetivados.

- Prontuérios eletronicos.

Meta 03a - Desenvolver
03 videos de 03 minutos
para sensibilizacdo e
apresentacdo nas salas
de espera do
ambulatério.

- Disponibilizacdo dos
videos na salas de
espera.

- Video com linguagem
acessivel.

03 videos de 03 minutos
desenvolvidos.

- 03 videos produzidos.

- Nota fiscal dos videos.

Meta 03b - Criar folder
com informacdes da
importancia a adesdo ao
tratamento das criangas
com caso confirmado
com tiragem de 1.500
unidades.

Folder acessivel com
informagdes claras da
importdncia da adesdo
ao tratamento.

- 1.500
impressos.

folders

- Folders entregues.

- Exemplar do folder.

- Nota fiscal do folder.
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10 VALORES DE REFERENCIA.
(detalhamento vide Anexo IV e Anexo V)
Item Rubrica Valor
1. Recursos humanos cor]t!’atados R$ 481.628,48
(encargos + beneficios)
2. Recursos humanos a ser contratados
S R$ 0,00
(encargos + beneficios)
3. Materiais R$ 27.695,32
4, Administrativas R¢$ 33.720,00
5. ** Servicos terceiros R$ 0,00
6. Outras despesas R$ 25.945,50
7. Imobilizado R$ 24.045,00
XX Totalizacao R$ 593.034,30

** Servicos terceiros - Assessoria de Comunicagdo, ora prevista no orgamento do projeto e devido
aos ajustes orgamentarios foi retirado, informamos que esse custo serda contrapartida da
organizacgao a fim de garantir a execucao e entregas dos materiais de divulgacao (folders e videos)
de acordo com o Anexo IV - orgamento do projeto.

//4 b Wicdeder Lot

Daniela Machado Mendes
Superintendente Geral
(responsavel legal por procuracgdo)
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