Acervo Institucional

Destaques

Exposicdo
Contemporaneas Vivara

No dia 8 de outubro, os usuarios da casa des-
frutaram de uma tarde encantadora na exposicao
Contemporaneas Vivara, no Parque lbirapuera.
Com obras da artista Flavia Junqueira, conhecida
por unir o real e o imaginario em suas criacdes,
a mostra trouxe a magia dos circos antigos e a
nostalgia da infancia em um percurso ao ar livre,
despertando muitos sorrisos.

Palestra

Outubro Rosa

Em 25 de outubro, celebramos o Outubro Rosa com uma palestra
conduzida pela Dra. Teresa Embirucu, ginecologista, que tirou ddvidas e
compartilhou informacdes sobre a importancia do diagnéstico precoce

do cancer de mama, do autoexame e do
acompanhamento médico regular.

Para reforgar o apoio a causa, nossa equipe se
vestiu de rosa, destacando a importancia de cui-
dar da salde. Estamos unidos nessa jornada pela
prevencao e pelo cuidado!

Arte do Bem
Concertos Brasileiros: Guinga e Proveta

No dia 6 de novembro, Guinga e Proveta
encerraram a 72 edicdo dos Concertos
Brasileiros com uma apresentacao memoravel
no Teatro Santander.

O espetédculo celebrou a mdsica brasileira
em toda a sua riqueza e diversidade, unindo
tradicdo e inovacdo em uma performance
emocionante.

Realizado por meio das Leis de Incentivo
a Cultura, o evento teve sua arrecadacdo
destinada a manutengdo do atendimento
as familias acolhidas pela ACTC - Casa do
Coracdo.

Além de celebrar a mdsica, o projeto
também permite que mais pessoas conhecam
a instituicdo, as diferentes formas de doacéo e
o impacto do trabalho realizado.

0 sucesso da edicdo de 2024 refor¢a nosso
compromisso e nos motiva a continuar unindo
arte e solidariedade.

Boas Festas

Natal da Casa do Coracao

No dia 13 de dezembro, reunimos as criancas, adolescentes, familiares,

equipe e voluntarios para comemorar o Natal.
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Agenda

Eventos de destaque/ pg 2

Dr. Responde

Dr. Edmar responde:

Minha filha tem miocardiopatia
hipertrdfica. Por que, quando
ela se cansa e fica ciandtica, a
saturagdo ndo cai?/ pg 3

Noticias

Ultimas Informacdes sobre:
Maes/acompanhantes/ pg 4
Criangas e Adolescentes/ pg 5

La em casa
Destaques do trimestre/ pg 6

A tarde foi marcada por muitos sorrisos, brincadeiras, deliciosos
lanches e uma encantadora apresentacao musical do grupo Canto
Encanto. E, como ndo poderia faltar, recebemos a visita do Bom Velhinho,
que trouxe muita emocao, abracos e presentes para todos.

Agradecemos aos parceiros e a todos os que contribuiram para
a campanha do Dia de Doar, tornando possivel essa celebracdo
memoravel.

Nossos niUmeros
Resultados de nossas
Linhas de Atuagdo / pg 6

Colaboracdes

Doar carinho, respeito e
atencao custa pouco e faz
bem ao coracdo.
Colabore conosco, sendo
voluntdrio ou doando bens,
servigos ou dinheiro.
Entre no nosso site e
descubra como colaborar.
www.actc.org.br

Acervo Institucional

www.actc.org.br/?p=informativo-actc
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Acao Voluntaria - 09/10
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A empresa Air Liquide promoveu uma acao voluntaria na em celebracdo ao Dia das
Criancas.

A programacao contou com apresentagdes de magicos em shows interativos, oficinas
de pintura e sessdes de massagem, proporcionando momentos de diversao e bem-
estar para todos os usuarios da institui¢dao. Ao final do evento, as criancas receberam
brinquedos como presente.

Dia das Criancas - 11/10

Comemoramos o Dia das Criancas com uma programacdo especial para 0s pacientes e
usuarios da casa. As atividades incluiram brincadeiras na piscina de bolinhas, descidas no
toboga inflavel e um cardapio com diversas comidinhas que agradaram a todos.

A celebracao foi marcada por descontracdo e interagdo entre os participantes,
proporcionando uma tarde cheia de animacao.

Agradecemos aos parceiros que tornaram essa comemoracao possivel e contribuiram
para o evento.
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Peca Sonho Encantado de Cordel - 26/10

Os usudrios da casa realizaram uma saida cultural para assistir a apresentacao da peca
“Sonho Encantado de Cordel”, que fascinou a todos, com cenarios coloridos e personagens
cativantes. A produgao ofereceu uma experiéncia Unica, cheia de imaginacdo e diversao,
especialmente para as criancas e adolescentes.

O passeio teve como objetivo promover um momento de lazer e descontracao, contri-
buindo para o bem-estar dos participantes. Essa acdo reforca o compromisso da instituicdo em proporcionar
vivéncias culturais e artisticas que enriquecem o dia a dia dos pacientes e usuarios, estreitando os lagos de apoio e
cuidado.

Dia das Bruxas - 31/10

Acervo Institucional

No dia 31 de outubro, as criancas e adolescentes da casa se reuniram-se para comemorar
o Dia das Bruxas. Fantasiados, eles percorreram todos os departamentos da Casa fazendo
a tradicional pergunta "Doces ou travessuras?", contagiando a todos com sua animagao. A
celebracdo foi repleta de momentos de diversdo e descontracdo, com risadas, surpresas e, é
claro, muita troca de doces. As travessuras também estiveram presentes.
A acao trouxe um clima festivo, permitindo que criancas e adolescentes vivenciassem uma experiéncia divertida e
diferente, ao mesmo tempo em que fortaleceu os lagcos de amizade e companheirismo entre todos.
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O informativo: Equipe ACTC — Casa do Coracdo

Coordenacdo: Atendimentos Terapéuticos:
Fabiana Lopes Megda sicologia: Gabriela Mota Sousa X
Hospedagem e Alimentacdo: CRP06/135864 SRS
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Dr. Edmar Atik OO
Pergunta: Minha filha tem miocardiopatia hipertréfica.
Por que, quando ela se cansa e fica ciandtica, a saturacao Y

ndo cai?

A miocardiopatia hipertréfica (MCH)
caracteriza-se principalmente por hipertrofia
das paredes musculares do ventriculo
esquerdo. Decorre de patologia genética
cardiovascular  ocasionando  diversidade
génica (ja identificadas mais de 1.400
mutacdes, em 11 genes diferentes), e
sintomatologia manifesta.  Maior  risco
evolutivo é observado no primeiro grupo
de alteracdes, principalmente propicias a
eventos sabitos.

Os sintomas da cardiomiopatia
hipertrofica incluem a respiragao encurtada,
especialmente durante a pratica de
exercicios, dores no peito, desmaios, fa-
diga, sensacao de batimento cardiaco
acelerado ou palpitagdes, sopro cardiaco
decorrente de obstrucdes ao fluxo e da
insuficiéncia da valva mitral correlata.
Cianose, como citada na pergunta, nao
é usual e também ndo se acompanha de
insaturagao arterial. A morte stbita cardiaca
€ a consequéncia mais imprevisivel e temida
da MCH, e ocorre predominantemente em
jovens, em individuos assintomaticos ou
mesmo com sintomatologia frustra.

A prevencdo de riscos stbitos deve ser
orientada a intervengdo cirdrgica, apés
tratamento clinico ineficaz e apds a devida
avaliacdo por ecocardiograma com esforco
fisico. E reconhecida também a eficacia
exclusiva do cardioversor desfibrilador
implantavel (CDI) na prevencdo de
fendmenos slbitos. Na abordagem aos
pacientes com MCH e respectivas familias,
torna-se assim fundamental a correta
avaliacdo do risco de morte sdbita e do
potencial beneficio da implantacdao desse
dispositivo em prevencdo primaria. A
insuficiéncia cardiaca diastélica ocorre em
36% dos pacientes, que se beneficiam com
0 uso de betabloqueadores adrenérgicos.

Essa medicacdo, dada em alta dose, torna-
se primordial no aumento da sobrevida
desses pacientes, que passa de 54% para
93% ap6s 5 anos de evolugao e propicia
melhora da funcdo diastélica, reducdo
da obstrucdo da via de saida ventricular,
aumento da cavidade ventricular e aumento
do débito cardiaco. Betablogueadores sao
assim as principais drogas no tratamento
farmacolégico da cardiomiopatia hiper-
trofica. Aliviam os sintomas em 2/3 dos
pacientes e reduzem a obstrucdo da via
de saida do ventriculo esquerdo durante
o esforco fisico, sendo, portanto, a droga
de escolha nesses pacientes. Ressalte-se
que um desses elementos se tornam de
maior gravidade: espessura maxima da
parede do ventriculo esquerdo > 30 mm,
sincope inexplicada, taquicardia ventricular
ndo sustentada, histéria familiar de morte
sibita e resposta anormal da pressao
arterial durante o exercicio. Outros fatores
de risco classicos combinados também
sdo considerados como o gradiente de
pressao na via de saida do ventriculo
esquerdo, o didmetro do atrio esquerdo e a
idade.

Dentre os pacientes com MCH, destaca-
se que um terco deles manifestam obstrucao
da via de saida de ventriculo esquerdo,
em um terco essa obstrucdo se manifesta
ao exercicio e no outro terco evoluem sem
qualquer obstrucdo. Gravidade maior ocorre
em exteriorizacdo precoce no primeiro
ano de vida.

Pacientes devem ser acompanhados
continuamente, a fim da determinacdo da
conduta mais adequada em cada caso,
considerando-se a melhor evolucdao com
a eliminacdo de obstrugdes por meio dos
procedimentos cir(irgicos.

Prof. Dr. Edmar Atik

Professor Livre-Docente de Cardiologia da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o

Paulo -
Cardiologia do Hospital Sfrio-Libanés.

Se vocé tem duvidas para o Dr. Edmar,

Médico da Cardiologia Pediatrica do Instituto do Coracdo (InCor) e do Centro de

envie sua pergunta para o e-mail

actc@actc.org.br.
Ela também pode ser publicada aqui.

https://www.actc.org.br/?p=noticias
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Maes / depoimento

Amor de Mae

Adelia Weseu Lima

Meu nome é Adelia Weseu
Lima, tenho 67 anos e moro em Rio
Branco, Acre. Sou de uma familia
humilde de 11 irmdos. Tenho 2 filhos
e sou avé de 4 netos. Sou casada,
me casei com 19 anos e, N0 mMesmo
ano, tive meu primeiro filho. Eu e meu
esposo moramos em Placido de Castro
por 6 anos. Eu trabalhava com crian-
cas, em creche, com crianca de 4 a 7
anos, depois trabalhei com crianca de
10 a 13 anos. Em 1995, meu pai faleceu
e viemos embora para Rio Branco.

A minha histéria eu acho muito
linda. Nem todos sabem, mas Larissa
nao é minha filha legitima, é minha
filha do coracdo. Eu me identifiquei
com a historia de uma amiga que um
dia amanheceu com o choro de uma
crianca e, ao abrir a porta de casa, tinha
um bebé dentro de uma caixa e ela o
criou. Achei linda a histéria que ela
contou e que também presenciei e eu
sempre pedia a Deus que aparecesse
uma crian¢a na minha porta para eu
criar, mas jamais imaginaria que ia
aparecer a Larissa.

Em Rio Branco nds compramos uma
casa e minha sogra, que morava com
duas meninas, veio morar perto da
gente. Uma das meninas engravidou,
e larissa nasceu em 1997 Logo em
seguida foi descoberta sua cardiopatia.
Passamos a conviver com Larissa desde
0 seu nascimento, nosso vinculo é de
mae e filha, acho que ela me escolheu.

Por volta dos quatro anos, La-
rissa comecou a passar muito mal.
Apbés a consulta, fomos para Goiania,
onde ela passou por cirurgia. Foi
muito dificil tomar essa decisdo, ela
tinha apenas 50% de chance de
sobreviver, era tudo ou nada. Deu
tudo certo, ela superou essa etapa,
mas tivemos que continuar viajando a
Goiania para continuar o tratamento,
mesmo diante das nossas dificuldades
financeiras, pois naquela época paga-
vamos exames e médicos. Nem eu nem
meu esposo medimos esforcos, minha

4/

Larissa e Adelia / Foto: Registro pessoal
familia toda abracou a Larissa.

Em 2006, uma equipe do Instituto
do Coracdo do Hospital das Clinicas
(INCOR) foi a Rio Branco e, ao saberem
do caso de minha filha, imediatamente
a encaminharam para Sdo Paulo. Sem
conhecer nada da cidade e muito
assustada, me vi perdida...

Enquanto Larissa estava interna-
da para a cirurgia, ficamos por
doze dias no Pronto Socorro até
sermos Casa do
Coracao. Assim, pude conhecer a fa-
milia ACTC - Casa do Coracdo. Foi
muito bom passar a conviver com
outras maes, tive muita ajuda delas
e também fui conhecendo pessoas
maravilhosas da equipe, tenho muita
gratiddo por todos. A partir desse
momento, tinhamos que trazer minha
filha de trés em trés meses, época
dificil, muita luta, passamos muita
dificuldade financeira.

Hoje tudo é bencdo, minha filha
esta bem...

Hoje ela ja é casada, tem um bebé
que também adotou. Sou muito feliz
e muito grata a Deus por ter colocado
ela no meu caminho, um amor sem
explicacao.

Como no bordado, sou aquela
mulher que segue firme navegando
pela vida, sempre acreditando que tu-
do vai dar certo e aceitando as
tempestades que podem  surgir.
Assim, vamos seguindo, unidos com
fé e esperanca.

encaminhados a



Criancas - Adolescentes - Reforco Escolar/ atividade

Piquenique realizado em uma saida cultural. / Foto: Acervo Institucional

O dltimo trimestre do ano,
foi marcado por atividades
coletivas e educativas. Em
outubro, realizamos a semana
da crian¢a com atividades ludicas
e brincadeiras. Entre as atividades
foi organizado um piquenique
no parque do Ibirapuera e visita
a exposicao “Banca Galeria”, de
Flavia Junqueira. Os usuarios da
casa também foram prestigiar a
peca de teatro: “Sonho encantado
de Cordel”. Em outubro aconteceu
a Festa de Dia das Criancas, um
momento de muita alegria e
diversao.

Para fechar o més de outubro
foi organizada a celebracao Dia
das Bruxas, com o Tema “Doces
ou Travessuras”, foi uma tarde
divertida e deliciosa com criancas
e adolescentes.

Em novembro a programacao
foi voltada para a Semana da
Consciéncia Negra em parceria
com a area da psicologia, com
atividades que abordaram temas
como igualdade, diversidade,
identidade, ancestralidade, poli-
tica, literatura e cultura. E para
finalizar as atividades os criancas
e adolescentes da casa foram
a exposicao de fotografia no
memorial da américa latina
“ASSENTAMENTO: A fotografia e
0 seu trato com a memoria negra

urbana por Pedro Martins.

Dezembro foi mergulhado nas
tradicoes de natal. As criancas e
os adolescentes, participaram das
atividades tematicas organizadas:
a montagem da nossa arvore de
Natal e os enfeites da instituicao.
Foi um momento bem importante,
pois muitos usuarios da casa
passam as festas na Instituicao
e assim puderam vivenciar o
sentimento de unido.

Registros da Visita a Exposicao Assentamento.

Foto: Acervo Institucional

O final de ano foi marcado por
uma das atividades preferidas
pelos usuarios da casa que é
a ida ao cinema. O filme a que
assistiram foi “Moana 2.”

No reforco escolar, houve o
envio as atividades e provas as
escolas de origem e assim as
criancas e adolescentes em fila de
transplante conseguiram concluir
0 ano letivo.

Outubro/Novembro/Dezembro/ 5



¥ La em casa

Acervo Institucional

Novembro Azul

No dia 22 de novembro, o Servi¢o Social da Casa promoveu um evento
especial em apoio ao Novembro Azul, Campanha de Conscientizacao
sobre o Cancer de Prostata.

0 médico urologista Dr. Mario Mattos foi o responsavel pela palestra,
na qual abordou a importancia da prevencao, o diagndstico precoce
e a necessidade de consultas regulares para a detec¢do da doenca.

Dr. Mario também destacou a resisténcia que muitos homens enfrentam
em relacdo aos exames, incentivando a adogao de hébitos saudaveis para
a manutencao da saudde.

O evento contou com a participacdo dos usuarios da casa, que puderam esclarecer suas ddvidas e
compartilhar experiéncias relacionadas ao tema. Ao final, os presentes foram convidados a um café da tarde,
durante o qual continuou o didlogo de maneira informal, reforcando a importancia da troca de informagdes
e do apoio matuo.

Agradecemos ao Dr. Mario Mattos por sua contribuicdo e a todos que participaram desta agao, que
fortaleceu a luta pela conscientizacdo e prevencao do cancer de préstata.

Oficina de Gravura

No dia 26 de novembro, realizamos uma oficina de impressao criativa utilizando
isopor como suporte, permitindo que as participantes criassem estampas em papel
e tecido. A atividade incentivou a experimentacdo e a expressdo artistica, com as
participantes ajustando a quantidade de tinta até conseguirem boas impressoes.

Apesar dos desafios com a dosagem da tinta, os testes realizados foram essenciais
para o aprendizado, resultando em belas produgdes. A oficina foi uma oportunidade
para as participantes se expressarem, estimulando a criatividade e o trabalho manual.

Oficina de Biscuit

Aconteceu a Ultima oficina do ano, no 4 de dezembro, conduzida pela
artesa Francimara da Silva Sousa, usudria da casa, que aprendeu a técnica de
biscuit pela internet e, hoje, transforma sua paixao pelo artesanato em sua
fonte de renda.

No encontro, os participantes colocaram a criatividade em prética e
aprenderam técnicas para criar pecas com biscuit. Foi um momento de
aprendizado, inspiragdo e troca de experiéncias!

Rodas de Bordado Online

Os encontros online da Atividade Maria Maria, realizados ao longo do
Gltimo trimestre do ano, trouxeram momentos ricos em aprendizado e troca
de experiéncias. Durante um dos encontros, foram explorada as técnica da
aquarela em bordado, experimentando formas de pintar tecidos secos e
molhados, o que resultou em efeitos variados e inspiradores.

Nas rodas de bordado, foram aprofundados os conhecimentos sobre
0 ponto matiz, explorando suas variacdes e aplicacdes, além da aplicagao
de técnicas como o ponto caseado. Cada reunido foi uma oportunidade
de mergulhar em novas possibilidades criativas e ampliar o repertério téc-
nico das participantes.

Para encerrar o ano, aconteceu um encontro especial de celebracao,
relembrando os momentos vividos e agradecendo pela conexdo e
aprendizado coletivo. Foi uma despedida marcada por desejos de um
préximo ano cheio de salde, paz, amor e novas criagdes.

Nossos nimeros

Linhas de atuacdo e Receitas e despesas Atendimentos
resultados de Janeiro a do exercicio de 2023 de 1994 a 2023
Dezembro de 2024

10.535 Pernoites RS 4.235.006,03

56.135 Refeicdes Oferecidas RS 3.493.640,26
9.210 Procedimentos RS 4.221.19700

695 Atendimentos RS 3.799.076

2.357 Participagdes RS 958.298,00
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JBUOPMSU| OAIRIY

|BUOPNINSU OAIRIY

|BUOPNISU] ALY




Nossa missao

Prestar atendimento multidisciplinar as criancas e aos adolescentes portadores de doengas
cardiacas, bem como a seus familiares. Proporcionamos hospedagem, alimentacao, apoio
social, psicolégico e pedagdgico, desenvolvendo uma agéo que tem como meta transformar

a situagdo-problema em crescimento e aprendizado.

Titulos

CNAS ¢ CEBAS ¢ COMAS » DRADS/SEADS/COFAS » CMDCA ¢ CONSEAS « Utilidade Pdblica
Estadual « Utilidade Piblica Municipal « Certificado no CRP/SP 3822/) ¢ Declaracdo de
Isencdo de ITCMD e Certificado de Reconhecimento de Entidade Promotora de Direitos
Humanos ¢ Certificado de Inscrigao Pré-Social * Certificado de Regularidade Cadastral
de Entidades (CENTS) ¢ Auto de Licenca de Funcionamento ¢ Auto de Vistoria do Corpo
de Bombeiro * Certificado Gestdo e Transparéncia - Instituto DOAR - Conceito A ¢ Vetted
by CAF America

Reconhecimentos

Selo Municipal de Direitos Humanos e Diversidade de 2020 a 2023¢ Melhores ONGs 2018
Instituto Doar ® Prémio Crianca - ABRINQ - 2014 © Finalista do Prémio Crianca - ABRINQ - 2012
e Prémio Wizo 2011 — Dia Internacional da Mulher ¢ Finalista do Prémio Crianca - ABRINQ -
2009 * Certificado de Tecnologia Social — Fundagao Banco do Brasil — 2009 * Selo Organizagao
Parceira — Centro de Voluntariado de Sdo Paulo — CVSP — 2014/2013 - 2012/2011 - 2010/2009
— 2008/2007 * Prémio Betinho de Cidadania 2006 — Mencdo Honrosa ¢ Certificado de Livro
Altamente Recomendavel — FNLI] — 2005 * Prémio Bem Eficiente - Kanitz & Associados — 2004
* 22 Prémio Max Feffer de Design Grafico — Categoria Editorial — 2003 ¢ Finalista do Prémio
Crianc¢a - ABRINQ - 2000

Conselhos e Diretoria

MANDATO 2023 A 2025 Conselho Fiscal Diretoria

Conselho de Administracdo TITULARES Presidente:

Presidente: Claudio Roberto Frizao Rey Gustavo Arantes Lanhoso
Ricardo Pernambuco Backheuser Jr. José Eduardo Cintra Laloni Vice-presidente:
Vice-presidente: Luis Terepins Mbnica Pimentel de Vassimon
Gustavo Arantes Lanhoso SUPLENTES André Aidar Fontes lunes

Luiz Antunes M. Mussnich Elisa Ralston Bracher Meirelles

Anis Chacur Neto

Ezequiel Grin

Fernanda M. Aidar lunes

Sandra Regina Mutarelli Setubal
Sbnia Soicher Terepins

Teresa Cristina Raslton Bracher

Francisco Enrique C. da Silva
Luanda Pinto Backheuser
Regina Amuri Varga
Associados Efetivos e Fundadores Renata Moritz
AACTC - Casa do Coragdo conta com Theotonio Mauricio M. de Barros
81 Associados Efetivos e Fundadores.

Rede de Parceiros

Sdo0 muitos os colaboradores que fazem parte da nossa Rede de Parceiros,
acesse nosso site e confire a lista na integra.

Vocé pode digitar o endereco http://goo.gl/01xSE3 ou utilizar o QR code ao lado.
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Portas abertas Rede de Parceiros e Apoiadores
Amigos do Coracao

QABBC

TermoPrag Controle de Pragas Infonetware

Agradecimentos
PESSOAS JURIDICAS:

ONG Banco de Alimentos * CVS Cestas de Alimentos ¢ Calvo Cesta Basica
« Cadastra » Google Inc. * O Polen * PayPal

ACTC - Casa do Coracao

Sede: Rua Oscar Freire, 1463 — Pinheiros — 05409-010

Sao Paulo - SP - Telefones: (11) 3088-2286/ 3088-7454

Unidade II: Rua Oscar Freire, 2.136 - Pinheiros — 05409-011

S&o Paulo — SP — Telefones: (11) 3062-7307

E-mail: actc@actc.org.br — Site: www.actc.org.br
/actccasadocoracao  /actccasadocoracao
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