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1. Carta da Presidéncia

Uma jornada de cuidado, transformacao e futuro

Assumir a presidéncia do Instituto Refazer, em 2021, foi, para mim, mais do que
um desafio institucional — foi um convite a olhar com profundidade para
realidades que exigem cuidado, escuta e compromisso continuo.

Ao longo desses quatro anos, estive proxima de histdrias que transformam a
forma como entendemos o que € cuidar.

Historias de criancas que enfrentam condi¢cdes complexas de saude.
De maes que sustentam, muitas vezes sozinhas, a rotina do cuidado.

De familias que convivem simultaneamente com a doenca e com a
vulnerabilidade social.

Foi a partir dessa escuta que compreendemos que nao bastava ampliar acdes.
Era preciso reorganizar a forma de atuar.

Passamos, entdao, a construir um caminho baseado na integracao — entre
saude, assisténcia social, educag¢ao e garantia de direitos — reconhecendo que
o0 cuidado so se torna efetivo quando consegue alcancar todas as dimensdes
da vida dessas familias.

Esse movimento nos levou a consolidacao de um modelo de coordenacao do
cuidado, que hoje orienta a atuacao do Instituto Refazer e sustenta os
resultados apresentados neste relatorio.
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Mas talvez o mais importante desse percurso nao esteja apenas no que
estruturamos, e sim no que aprendemos.

Aprendemos que o cuidado exige continuidade.

Que a autonomia das familias se constrdi ao longo do tempo.

E que transformar trajetérias demanda presenca, consisténcia e compromisso.
Ao longo desse ciclo, também fortalecemos a estrutura institucional,
ampliamos nossa capacidade de mobilizagao de recursos e construimos uma
rede de parceiros que compartilham desse mesmo propdsito.

Esse conjunto de avancos permitiu que o Instituto Refazer crescesse — nao
apenas em numeros, mas em consisténcia, em clareza de atuagao e em
capacidade de gerar impacto real.

Este relatodrio €, portanto, mais do que um registro de atividades.

Ele traduz uma trajetoria de construcao coletiva, marcada por desafios,
aprendizados e conquistas que so6 foram possiveis gracas ao envolvimento de
muitas pessoas.

Ao olhar para esse caminho, fica a certeza de que ainda ha muito a ser feito —
mas também a convicgao de que hoje estamos mais preparados para seguir
avancando.

Seguimos, assim, com o compromisso de continuar fortalecendo o cuidado,
ampliando oportunidades e contribuindo para que criangas e familias possam
construir trajetorias mais dignas, seguras e cheias de possibilidades.

Fatima Matos
Presidente do Refazer
Gestao 2021/2025
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Foto: Arquivo Refazer
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Transformar a realidade de criancas com
doencas raras e suas familias exige mais do
que atendimento: exige cuidado, escuta,
oportunidades e compromisso continuo.
Nos ultimos quatro anos, o Instituto Refazer
fortaleceu essa missao, ampliando seu
impacto e construindo caminhos de
autonomia, dignidade e esperanca.
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2. O Instituto Refazer

2.1 Quem somos

O Instituto Refazer € uma organizacao da sociedade civil fundada em 1995 por
médicas pediatras do Instituto Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), no Rio de
Janeiro. Desde sua origem, a instituicao nasceu do reconhecimento de um
desafio importante no campo da saude publica: muitas criangas com doencas
crénicas, raras e complexas, apos receberem alta hospitalar, retornavam para
contextos familiares marcados por profundas vulnerabilidades sociais.

Diante dessa realidade, tornou-se evidente que o tratamento médico, por si so,
nao seria suficiente para garantir a recuperacao e o desenvolvimento dessas
criancas. Era necessario ampliar o cuidado para além do hospital, oferecendo
apoio as familias para que pudessem lidar com as demandas cotidianas do
tratamento, da rotina de cuidados e das dificuldades sociais que
frequentemente atravessam essas trajetorias.

Foi nesse contexto que surgiu o Instituto Refazer.

Ao longo de quase trés décadas de atuacao, o Refazer consolidou-se como
uma organizacao dedicada a apoiar criancas com doencgas raras, cronicas e
complexas e suas familias, oferecendo suporte social, orientagao,
acompanhamento e oportunidades que contribuam para melhorar sua
qualidade de vida.

Mais do que responder a situacdes emergenciais, o trabalho do Instituto busca
fortalecer as condi¢des de vida das familias atendidas, promovendo acesso a
direitos, fortalecendo vinculos familiares e ampliando as possibilidades de
autonomia e inclusao social.
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2.2 Nossa missao, proposito e visao

A atuacdo do Instituto Refazer é orientada por uma missao clara: contribuir
para que familias em situacao de vulnerabilidade social possam alcancgar
melhores condi¢cdes de vida e autonomia, por meio de a¢gdes multidisciplinares
e integradas que enfrentem simultaneamente os desafios da doenca e da
pobreza.

Nosso propodsito nasce da convicgcao de que é possivel construir trajetdrias de
dignidade mesmo em contextos adversos. Acreditamos que, quando recebem
apoio adequado, informacao, acesso a direitos e oportunidades de
fortalecimento, as familias podem superar barreiras estruturais e criar novos
caminhos para si e para seus filhos.

Nossa visao € ser reconhecido como uma organizacao comprometida com a
promoc¢ao da igualdade de direitos e com o fortalecimento da autonomia das
familias atendidas, contribuindo para que criangas com doencas raras e
complexas possam crescer em ambientes seguros, acolhedores e propicios ao
seu desenvolvimento.

Foto: Arquivo Refazer
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| 2.3 Nossos Valores

O trabalho do Instituto Refazer é guiado por principios que orientam todas as
nossas acoes e relacdes institucionais.
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2.4 O problema social que enfrentamos

Criancas com doencas raras e condicdes cronicas complexas frequentemente
necessitam de cuidados continuos, acompanhamento médico especializado e
uma série de adaptacdes em sua rotina e no ambiente familiar.

Para muitas familias, especialmente aquelas que vivem em situacao de
vulnerabilidade social, esse cenario representa um enorme desafio. A
dedicacao integral ao cuidado da crianga pode limitar as possibilidades de
trabalho dos responsaveis, reduzir a renda familiar e ampliar dificuldades
relacionadas a moradia, alimentacao, transporte e acesso a direitos basicos.

Em muitos casos, as maes assumem sozinhas a responsabilidade pelos
cuidados didrios da crianca, enfrentando sobrecarga fisica, emocional e
financeira. A auséncia de redes de apoio e a dificuldade de acesso a politicas
publicas adequadas agravam ainda mais essa situacao.

Esse contexto revela um ciclo complexo, no qual doenca e pobreza se reforcam
mutuamente.

O Instituto Refazer atua justamente nesse ponto de intersecdao entre saude e
vulnerabilidade social, buscando oferecer as familias condi¢cdes mais favoraveis
para lidar com os desafios do cuidado e construir trajetérias de maior
estabilidade e autonomia.
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Os infograficos destacam aspectos centrais das familias
atendidas pelo Refazer

10%

Qutros
cuidadores

90+

das criangas tém
a mae como
principal
cuidadora

A maioria das criancas atendidas pelo Refazer
d tem na méae sua principal referéncia de cuidado,
' amor e dedicacao.

Y -~
- . - Cuidar de quem cuida transforma histérias.
rs ~

O Refazer caminha junto com essas familias todos os dias.
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O infografico também evidencia as dificuldades de acesso e permanéncia
das criangas na escola, uma realidade que impacta diretamente o
desenvolvimento e o futuro das familias atendidas pelo Refazer.

>4 INFOGRAFICO [y

0%

das criancas

60% das criangas

nao estio estao

. matriculadas
matriculadas o o T
na escola

Por que isso acontece? Educagio transforma realidades.

Garantir o acesso a escola é abrir
caminhos para um futuro com mais
oportunidades e desenvolvimento.

Questdes de saude que
dificultam a frequéncia escolar

Falta de transporte
acessivel
Situagoes de vulnerabilidade

Falta de acesso ou
vagas adequadas

[ ; : . p
2 O Refazer atua junto as familias para superar esses desafios e =
promover o direito a educacéo de cada crianga.

= » 0D+
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2.5 Quem atendemos

O publico atendido pelo Instituto Refazer é composto por criangas e
adolescentes com doencas raras, crénicas ou complexas e suas familias, que
frequentemente enfrentam contextos de vulnerabilidade social.

A maior parte das criangas atendidas necessita de acompanhamento médico
continuo e de cuidados especificos que exigem dedicacao intensa por parte de
seus responsaveis. Em grande parte dos casos, as maes sao as principais
cuidadoras e responsaveis pelo sustento e pela organiza¢cao da rotina familiar.

Além das demandas de salde, muitas dessas familias enfrentam dificuldades
relacionadas ao acesso a renda, moradia adequada, escolarizacao, transporte e
outros direitos fundamentais.

O trabalho do Instituto Refazer busca apoiar essas familias de forma integrada,
considerando nao apenas as necessidades médicas da crian¢a, mas também
as condicdes sociais € emocionais que impactam diretamente sua qualidade
de vida.

Foto: Arquivo Refazer
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Perfil das familias atendidas

Os graficos apresentados ajudam a compreender quem sao as familias
acompanhadas pelo Refazer.

Género e faixa etaria

Criancas e Adolescentes - - | N
-~ 58 atendidos ~ A maior parte do publico

Assistidos pelo Refazer (QB\Q‘ stencido et a taa
) ‘IO'\?EFIS tanto entre meninos '
Distribuicdo por género guante entre meninas.

e faixa etaria

Adolescente -
== Crianga
O grafico apresenta o nimero de
criangas € adolescentes atendidos
pelo Refazer, de acordo com o
género & a faixa etdria.
=
i Meninas
. Meninos 3 0
'@' 28 51,7%
59,6% Crianga ---
® Crianga (0 a 12 anos) 21
@ Crianca (0 a 12 anos) 23 ® Adclescente (13 a 17) 8
@ Adolescente (13 a17) 5 ® Jovens (18 a 29 anos) 1
® Jovens(18a29ancs) O = A ® Adultos (30+) 0
@ Adultos (30+) ] @ |dosos (604) 1]
® |dosos (60+) ]

Resumo por faixa etaria 44 @ 13 @ 1 !F’ a 0 0

Crianca — Adolescente — Jovens r\(_ 4, Adultos ldosas
(todos os géneros) (0212 anos) (13217 anos) (182 29 anos) (30,3005 ou mais) (50 anos ou mais)
! 75,9% 22,4% 1,7% 0% 0%

“Percentuais calculados com base no total de 58 atendidos

Foto: Arquivo Refazer
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2.6 Onde atuamos

O Instituto Refazer atua no estado do Rio de Janeiro, com forte conexao
histérica com o Instituto Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), referéncia nacional
no atendimento a criancas com condi¢cdes complexas de saude.

Sua atuacao apresenta ampla capilaridade territorial, alcancando 34
municipios e localidades do estado. A distribuicdo geografica do publico
acompanhado concentra-se majoritariamente no municipio do Rio de Janeiro,
que reune cerca de 57% dos participantes, seguido pela Baixada Fluminense,
com aproximadamente 23%, e por outros municipios do estado, que
representam cerca de 20% do total.

Essa presenca territorial inclui localidades diversas, como Sao Gongalo, Itaborai,
Petropolis, Cabo Frio, Resende, Marica e Itaguai, entre outras. No campo
educacional, a pratica articula-se ainda com 71 escolas publicas, distribuidas
entre a capital, a Baixada Fluminense e outros municipios.

137243y OAINbIY :0104
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O Instituto considera o territério e as condicées
de vida das familias como elementos centrais
para compreender suas necessidades e planejar
estratégias de apoio mais eficazes.

Itaborai
I
Duque de Caxias 4 @ - N{Iagé
Nova Iguagu .
Guaimados : I
Itaguai

Belford '

e
Sao Jodo
Me sq Sita de Meriti

Marica Cabo Frio

Rio de Janeiro

Municipios com familias atendidas

I Belford Roxo " Cabo Frio Nova Iguagu ¥ ] Itaguai
. Marica . Mesquita Itaborai . Rio de Janeiro
B Sio Jodo de Meriti ] Duque de Caxias " Queimados L] Magé

. Sao Gongalo

O tamanho dos circulos no mapa representa a quantidade relativa de
familias atendidas em cada municipio. Rio de Janeiro concentra o maior
numero de atendimentos.

.r'
b
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2.7 Como fazemos: da metodologia PAF a Coordenacao do
Cuidado

Ao longo de sua trajetoria, o Instituto Refazer desenvolveu uma abordagem de
atendimento baseada na compreensao de que os desafios enfrentados pelas
familias nao podem ser tratados de forma isolada.

Nos primeiros anos de atuacao da atual gestdo, a instituicdo estruturou suas
acoes inspirada na metodologia do Plano de Acao Familiar, desenvolvida pelo
Instituto Dara, que foi denominada Plano de Atendimento Familiar (PAF).

Essa metodologia propde uma abordagem integrada para o enfrentamento da
pobreza, considerando diferentes dimensdes da vida familiar, como saude,
educacgao, renda, moradia e acesso a direitos.

SAUDE
Promocgao da salde fisica
e mental da familia.

EDUCACAO RENDA
Acesso a educagdo 0 Geragdo de renda
e desenvolvimento

e inclusdo produtiva
de conhecimentos. da familia.
PLANO DE
ATENDIMENTO
FAMILIAR

MORADIA CIDADANIA

Condigdes adequadas Acesso a direitos,
de habitagao e participagdo social e
seguranca da familia. fortalecimento de vinculos
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A partir dessa base conceitual, o Instituto Refazer consolidou e aprimorou sua
pratica de acompanhamento das familias, evoluindo para o que hoje
denomina Programa de Suporte Integral.

Esse programa organiza a atuagao institucional em trés grandes eixos:
Saude

Apoio ao acompanhamento meédico das criangas, acesso a tratamentos
especializados e orientacao as familias sobre cuidados necessarios.

Educacao e desenvolvimento

Estimulo ao acesso a educacdao e a atividades que favorecam o
desenvolvimento cognitivo e social das criancas.

Garantia de direitos e fortalecimento familiar

Apoio social, orientacao juridica, fortalecimento da autonomia das familias e
promoc¢ao de iniciativas de capacitacao e geracao de renda para os cuidadores.

19ze9y OAINbuy ;03104

Atendimento do PSI no Refazer.
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Ao longo desse percurso, a experiéncia acumulada permitiu ao Instituto
avancar para um modelo mais estruturado de atuacao, baseado na
Coordenacao do Cuidado.

Esse modelo parte do entendimento de que criancas com doencgas raras e
condi¢cdes complexas, especialmente em contextos de vulnerabilidade social,
dependem nao apenas de atendimento meédico, mas de uma atuacao capaz
de articular, de forma continua e integrada, diferentes politicas publicas e
Servicos.

Nesse contexto, o Instituto Refazer atua como agente integrador, apoiando as
familias na navegacao entre salde, assisténcia social, educacao e sistema de
direitos, promovendo maior continuidade do cuidado, reduc¢ao de barreiras de
acesso e fortalecimento progressivo da autonomia familiar.

Essa evolucao metodologica permitiu ao Instituto ampliar a efetividade de sua
atuacao, oferecendo um acompanhamento mais estruturado, territorializado e
alinhado as necessidades reais das familias atendidas.
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2.8 Nossa equipe e rede de apoio

O trabalho do Instituto Refazer é realizado por uma equipe multidisciplinar
dedicada, formada por profissionais das areas social, administrativa e de gestao
de projetos, além de voluntarios e parceiros institucionais que contribuem para
o fortalecimento das acdes desenvolvidas.

Ao longo dos ultimos anos, a instituicao também avancou no fortalecimento
de sua governanca e na estruturacao de areas fundamentais para a
sustentabilidade de sua atuacao, como gestao administrativa e financeira,
captacao de recursos, comunicacao institucional e articulacao de parcerias.

Essa rede de colaboracdo — formada por equipe, conselheiros, voluntarios,

apoiadores e instituicdes parceiras — € essencial para ampliar o alcance das
iniciativas do Instituto Refazer e garantir a continuidade de sua missao.

Organograma do Refazer:

ASSEMBLEIA GERAL
CONSELHO FISCAL E
DELIBERATIVO

PRESIDENCIA
FINANCEIRO

COMUNICAGAO E
EVENTOS
2° VICE-PRESIDENCIA

BRECHO GRIFE

: : GARANTIA : ' e B |

SAUDE QN EDUCAGAO DE DIREITOS W . TRIAGEM

i uENDAS _____‘:
VOLUNTARIADO

12 VICE-PRESIDENCIA
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3. Quatro anos de gestdo:
nossa trajetoria (2021-2025)

" Foto: Aquivo Refazer
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Foto: Arquivo Refazer

“Quatro anos que nao cabem em numeros,
se traduzem em vidas tocadas, dignidade
reconstruida e a certeza de que transformar

realidades é um compromisso diario.”
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Uma trajetoéria de fortalecimento institucional

Foto: Arquivo Refazer

Os Uultimos quatro anos marcaram um importante ciclo de fortalecimento e
amadurecimento institucional para o Instituto Refazer. Nesse periodo, a
organizagao avancou na consolidagcao de sua metodologia de atendimento,
ampliou sua capacidade de atuacao e fortaleceu sua estrutura de gestao,
sempre com o objetivo de oferecer um suporte cada vez mais qualificado as
criancas e familias atendidas.

Mais do que ampliar o numero de atendimentos, o Instituto buscou aprimorar
a qualidade de suas acgdes, estruturando processos, fortalecendo parcerias e
desenvolvendo iniciativas voltadas a autonomia das familias e a
sustentabilidade institucional.

A seguir, apresentamos alguns dos principais marcos dessa trajetoria.
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QUATRO ANOS _
DE TRANSFORMALAO

Uma jornada de propésito, estratégia e impacto
que nos trouxe até aqui e nos prepara para ir ainda mais longe.

INiCIO

de uma nova gestio
*—=0
Propésito renovado e compromisso
com a transformagéo.
Reorganizamos caminhos para
ampliar o impacto e chegar
mais longe.

ESTRUTURACAO
metodolégica

=8
Construimos uma base sdlida:

métodos definidos, processos
organizados e uma atuagio
cada vez mais eficiente
e consistente.

FORTALECIMENTO
institucional

*——-=»
Crescimento com propdsito.
Parcerias ampliadas, presenga
fortalecida nos territérios e
ainda mais impacto na vida
das pessoas.

RECONHECIMENTO
e consolidagio

Conquistas que validam
nossa trajetdria.
O trabalho ganhou visibilidade
e se consolidou como referéncia
de transformacgéo.

FUTURO

que nos ingpira

Instituto mais preparado —0 “

para o futuro, com visdo ‘

estratégica, maturidade

institucional e capacidade
de ir ainda mais longe.

Transformar realidades
€ 0 qUE Nos Move.

0 QUE NOS GUIA, HOJE E SEMPRE:
PROPOSITO RESPEITO INDVAGAD ( " COLABORAGAD SUSTENTABILIDADE
@ Tmnsformal ‘ ’1% Valorizar cada ‘ ﬁ Buscar solugdes ((Q\_\) Juntos, somas ‘ E Construir hoje
NN histéria. que geram impacto. V mais fortes.
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3.1 2021 - O inicio de um novo ciclo

O ano de 2021 marcou o inicio de um novo ciclo de gestao para o Instituto
Refazer, emm um contexto ainda fortemente impactado pelos efeitos da
pandemia de Covid-19. As restricoes sanitarias e as mudancas sociais
provocadas pela crise exigiram das organizacdes sociais capacidade de
adaptacao e criatividade para manter o atendimento as populacdes mais
vulneraveis.

Foto: Arquivo Refazer

Nesse cenario, o Instituto concentrou esforcos em garantir a continuidade do
apoio as familias atendidas, buscando minimizar os impactos da pandemia
sobre criangcas com doencas raras e complexas e seus cuidadores.

As acdes realizadas nesse periodo reforcaram o compromisso do Refazer com a
corresponsabilidade no cuidado as familias, oferecendo apoio social, orientagao
e suporte para que pudessem enfrentar um momento de grande instabilidade.

Esse primeiro ano também representou um periodo de reorganizagao
institucional e de reflexdo estratégica sobre os caminhos futuros da
organizacao, estabelecendo as bases para os avancos que se consolidariam nos
anos seguintes.
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3.2 2022 - Estruturacao e consolidacdo da
metodologia

Em 2022, o Instituto Refazer avancou na organizagao de sua metodologia de
acompanhamento das familias, estruturando suas ag¢des inspiradas no Plano
de Atendimento Familiar (PAF), desenvolvido pelo Instituto Dara.

Essa abordagem parte do entendimento de que a pobreza e a vulnerabilidade
social sao fendbmenos multidimensionais e que, portanto, precisam ser
enfrentados de forma integrada. Assim, o trabalho com as familias passou a
considerar diferentes aspectos da vida cotidiana, como saude, educacgao,
renda, moradia e acesso a direitos.

A adogao dessa perspectiva permitiu fortalecer o acompanhamento das
familias atendidas, contribuindo para que o Instituto pudesse compreender
com maior profundidade os desafios enfrentados por cada nucleo familiar e
desenvolver estratégias mais eficazes de apoio.

Esse periodo também foi marcado pelo fortalecimento das redes de parceria e
pelo aprimoramento das praticas de acompanhamento social, ampliando a
capacidade do Instituto de oferecer um suporte mais estruturado e continuo.

J9zeay oAINbuy ;03104

INSTITUTO REFAZER 23



}0

3.3 2023 - Fortalecimento institucional e
V ampliacao das ac¢oes

O ano de 2023 representou um importante momento de amadurecimento
institucional para o Instituto Refazer. Nesse periodo, a organizacao avangou na
consolidagao de sua identidade institucional, definindo de forma mais clara
sua Missao, visao e valores.

Esse processo contribuiu para fortalecer o alinhamento entre equipe,
conselhos e parceiros, reforcando o compromisso da instituicao com a
promoc¢ao da dignidade e da autonomia das familias atendidas.

Também nesse periodo foram ampliadas iniciativas voltadas ao fortalecimento
das cuidadoras — em sua maioria maes — que assumem a responsabilidade
diaria pelos cuidados das criangas. A criacao e o desenvolvimento de acdes de
capacitacao e geracao de renda passaram a ocupar um papel cada vez mais
importante na estratégia institucional, reconhecendo que o fortalecimento das
familias é essencial para o bem-estar das criancas.

Ao mesmo tempo, o Instituto continuou investindo na melhoria de sua
governanga e na estruturacao de areas estratégicas, como comunicacao,
captacao de recursos e gestao administrativa.

Esses avancos contribuiram para tornar a organizacao mais preparada para
enfrentar desafios e ampliar seu impacto social.

Foto: Arquivo Refazer
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*/"\ 3.4 2024 - Consolidacdo do modelo de
’ # atuacao e reconhecimento institucional

Em 2024, o Instituto Refazer consolidou o Programa de Suporte Integral como
estrutura organizadora de sua atuacao, fortalecendo um modelo mais
integrado de acompanhamento das familias. Esse avanco ampliou a
efetividade das acdes desenvolvidas e contribuiu para alinhar ainda mais a
atuacao institucional as necessidades reais do publico atendido.

Em 2024, o Instituto transformou
metodologia em modelo consolidado de atuacao.

137243y OAINbIY :0104
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Essa organizacao permitiu ampliar a efetividade das ac¢des desenvolvidas,
oferecendo um acompanhamento mais integrado e alinhado as necessidades
reais das familias.

O ano também foi marcado por importantes reconhecimentos institucionais,
entre eles o selo Melhores ONGs, que destacou o Instituto Refazer entre as
organizagdes da sociedade civil com boas praticas de gestao, transparéncia e
impacto social.

Esse reconhecimento reforca o compromisso da instituicao com a exceléncia, a
responsabilidade na gestao dos recursos e a geracao de impacto positivo na
vida das familias atendidas.
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3.5 2025 - Um instituto mais preparado
para o futuro

Ao chegar a 2025, o Instituto Refazer se apresenta como uma organizagao mais
estruturada, com uma metodologia consolidada e uma rede de parcerias
fortalecida.

Os avancos construidos ao longo desse ciclo de gestao ampliaram a
capacidade da instituicao de apoiar familias que enfrentam simultaneamente
os desafios da doenca e da vulnerabilidade social.

Esse percurso também reforcou a importancia de olhar para as familias de
forma integral, reconhecendo que o cuidado com criangcas com doencas raras
exige nao apenas acompanhamento meédico, mas também suporte social,
emocional e oportunidades que promovam autonomia e qualidade de vida.

Foto: Arquivo Refazer
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Em 2025, o Instituto Refazer recebeu o Selo SESI ODS de Responsabilidade
Social, concedido a organizacdes comprometidas com praticas alinhadas aos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) das Nacdes Unidas.

COM UM FUTURO MELHOR.

R r

(‘
. - SELO S ESI _; ‘ o%g \ Alinhados aos Objetivos
LY/ de Desenvolvimento Sustentavel.
mt
:0DS :m
?, @ Acoes que geram impacto

,.‘:, 2 02 5 ] , positivo na sociedade.

.
7 Parceria, responsabilidade
' \=) | etransformac&o para

um mundo mais sustentavel.

A certificacao reconhece iniciativas que contribuem para a construcao de uma
sociedade mais justa, inclusiva e sustentavel, reforcando a relevancia das acdes
desenvolvidas pelo Instituto no apoio a criangas com doencas raras e suas
familias.

Esse reconhecimento reafirma o compromisso do Refazer com uma atuacgao
responsavel e alinhada aos desafios sociais contemporaneos, fortalecendo sua
contribuicao para a promoc¢ao da saude, da dignidade e da reducao das
desigualdades.
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Nosso impacto nos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel

Foto: Arquivo Refazer
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O trabalho do Instituto Refazer contribui diretamente para diversos Objetivos
de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), estabelecidos pela Organizacdo das
Nacoes Unidas como parte da Agenda 2030.

Ao apoiar criangas com doencas raras e suas familias em situacao de
vulnerabilidade social, o Instituto promove acdes voltadas para a saude, a
reducao da pobreza, a educacao, o fortalecimento das mulheres cuidadoras e a
garantia de direitos.

Essas iniciativas reforcam o compromisso do Refazer com a construcao de
uma sociedade mais justa, inclusiva e sustentavel.
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@ ODS 1| Erradicacido da Pobreza

Contribuicao do Instituto Refazer

Distribuicao de cestas basicas, apoio alimentar continuo as familias, orientacao
para acesso a beneficios sociais e suporte social as familias em situacao de
vulnerabilidade.

Impacto gerado

Promocao da seguranca alimentar e reducao da vulnerabilidade social.

@ oODS 3 | Saude e Bem-Estar

Contribuicao do Instituto Refazer
Apoio a criancas com doencgas raras e complexas, orientacao as familias sobre
cuidados e tratamento e acompanhamento social para garantir a continuidade

do cuidado.
Impacto gerado

Melhoria da qualidade de vida das criancas e fortalecimento do cuidado

familiar.

@ ODS 4 | Educacéo de Qualidade

Contribuicao do Instituto Refazer

Promocao da permanéncia escolar, incentivo ao desenvolvimento educacional

das criangas e realizacao de atividades de apoio ao desenvolvimento cognitivo.

Impacto gerado

Ampliacao das oportunidades educacionais e inclusao escolar.
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@ oDSs 5 | Igualdade de Género

Contribuicao do Instituto Refazer

Capacitacao de mulheres cuidadoras, programas de geracao de renda e
fortalecimento da autonomia feminina.

Impacto gerado

Empoderamento das mulheres e fortalecimento das familias.

7)) ODS 10 | Reducio das Desigualdades

Contribuicao do Instituto Refazer

Atendimento a familias em situacao de vulnerabilidade social, promoc¢ao do

acesso a direitos e inclusao social de criangas com doencgas raras.

Impacto gerado

Reducao das desigualdades no acesso a salde e aos servigos sociais.

@ ODS 16 | Paz, Justica e Instituicdes Eficazes

Contribuicao do Instituto Refazer

Por meio do Projeto Refazendo o Futuro, promog¢ao da permanéncia escolar,
fortalecimento familiar, acesso a servicos socioassistenciais e inclusao social de

criancas e adolescentes.

Impacto gerado

Fortalecimento da cidadania e da protecao social de criangas e familias.
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@ ODS 17 | Parcerias para os Objetivos

Contribuicao do Instituto Refazer

Parceria com o Instituto Fernandes Figueira, IFF Fiocruz, colaboracao com
empresas e patrocinadores e articulagcao com organizagdes da sociedade civil.

Impacto gerado

Ampliacao da capacidade de atendimento e fortalecimento das a¢des sociais.

Transformamos vidas e fortalecemos familias
para um futuro mais justo, saudavel e igualitario.

Juntosy ‘contribuimos para os Objetivos de'Desenvolvimento Sustentavel
\ e construimos um mundo melhor para todos.

< 1 ERRADICAGAD SAUDEE EDUCACAD DE IGUALDADE REDUGAD DAS 16 PAZ, JUSTICAE 17
DA POBREZA BEM-ESTAR GUALIDADE DE GENERO DESICUALDADES INST
EFIC
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Foto: Arquiv Refazer
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4. Nossos programas e projetos

Uma atuacgdo integrada para apoiar criangas e fortalecer familias.

Ao longo dos Ultimos anos, o Instituto Refazer consolidou uma pratica
estruturada de cuidado integral voltada a criancas com doencas raras e/ou
condic¢des clinicas complexas em situacao de vulnerabilidade social.

Mais do que um conjunto de projetos isolados, essa atuagao se organiza como
um modelo de coordenacao do cuidado, desenvolvido para enfrentar um
desafio recorrente: a fragmentacao entre os sistemas de saude, assisténcia
social, educacao e garantia de direitos.

Foto: Arquivo Refazer
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4.1 Coordenacdao do cuidado: o modelo do Instituto
Refazer

O modelo de Coordenacao do Cuidado, apresentado anteriormente como
resultado da evolucao metodoldégica do Instituto Refazer, organiza as
diferentes frentes de atuacao da instituicao.

Nesse contexto, o Refazer atua como agente integrador, apoiando as familias
na navegacao entre saude, assisténcia social, educagao e sistema de direitos.
Essa abordagem busca transformar o acesso formal em acesso real, continuo e
efetivo aos servicos necessarios, ampliando a efetividade do cuidado e
fortalecendo a autonomia das familias ao longo do tempo.

Mais do que uma diretriz conceitual, esse modelo orienta concretamente os
programas e projetos desenvolvidos pelo Instituto, articulando diferentes
dimensdes do cuidado em torno das necessidades reais de cada familia. E a
partir dessa l6gica que se organizam as frentes de atuacao apresentadas a

seguir.
Saude e Educacao e
tratamento J desenvolvimento

Institutu Refazer

Coordenacao do Cuidado
09 o
Iy ﬁ'\ \_/' '\_( / \ I ; \

Assisténcia Garantia de
social direitos

Articulagdo continua entre politicas publicas e necessidades reais das familias
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4.2 Programa de Suporte Integral (PSI)

O Programa de Suporte Integral (PSI) constitui o eixo central da atuacao do
Instituto Refazer e organiza o acompanhamento continuo das familias
atendidas.

Por meio dele, o Instituto articula diferentes frentes de apoio para responder,
de forma integrada, as necessidades de saude, educacao e garantia de direitos
das criancas e de seus cuidadores.

O acompanhamento é desenvolvido em ciclos de 24 a 36 meses, com foco no
fortalecimento progressivo da autonomia familiar. Ao longo desse percurso, o
Instituto apoia a estabilizacdo do cuidado, promove o acesso a servigos e
politicas publicas e prepara, de forma gradual, o desligamento planejado das
familias.

Essa estrutura permite oferecer um acompanhamento mais consistente,

territorializado e alinhado a realidade de cada nucleo familiar, favorecendo
resultados mais sustentaveis ao longo do tempo.

5 CICLO DE ACOMPANHAMENTO

Acompanhamento
de 24 a 36 meses

Desligamento planejado
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4.3 Fortalecimento das Familias e apoio socioemocional

O modelo de atuagao do Instituto Refazer reconhece que o cuidado com
criangcas com condicdes complexas impacta profundamente a saude
emocional e a vida cotidiana das familias.

Nesse contexto, o Instituto desenvolve acdes voltadas ao fortalecimento
emocional das cuidadoras — majoritariamente maes — e a reconstrucao de
vinculos familiares.

Entre essas iniciativas destaca-se o Programa Abraco, que oferece espacos de
escuta, apoio psicologico e fortalecimento emocional, contribuindo para
reduzir o isolamento e fortalecer a rede de apoio das familias.

O projeto Caminhos para o Futuro complementa essa atuac¢ao, apoiando as
familias no processo de transicao para o desligamento, com foco na autonomia
e na continuidade do cuidado.
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4.4 Educacao e Inclusao

A atuacao do Instituto Refazer na area educacional esta integrada ao modelo
de coordenacdao do cuidado e busca enfrentar a exclusao escolar
frequentemente associada as condi¢cdes de saude e a vulnerabilidade social
das familias atendidas.

O Instituto atua na articulacdo entre familia, escola e rede de protecao,
promovendo a permanéncia escolar e o desenvolvimento das criancas e
adolescentes.

Em 2025, essa frente foi ampliada com o projeto Refazendo o Futuro, que
oferece  acompanhamento  psicopedagdgico, apoio  psicolégico e
fortalecimento familiar.

O projeto Letras que Transformmam complementa essa atuacao, ampliando as
iniciativas voltadas a leitura e ao desenvolvimento socioemocional.

Ré_c_l_e._“de
protecao
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4.5 Autonomia e geracao de renda

A promoc¢ao da autonomia econdmica das familias sempre foi uma dimensao
relevante da atuacao do Instituto Refazer.

Ao longo da experiéncia institucional, observou-se que muitas cuidadoras
enfrentam limitagcdes estruturais para participar de atividades de capacitacao,
devido a dedicacao intensiva ao cuidado das criangas.

Esse aprendizado levou o Instituto a ajustar sua estratégia, ampliando o
alcance das iniciativas para mulheres em situacao de vulnerabilidade social em
territorios do entorno e da Baixada Fluminense.

Essa adaptacao permitiu fortalecer o impacto das agdes, ao mesmo tempo em
qgue reafirmou a importancia de desenvolver estratégias compativeis com a
realidade das familias atendidas.

197849y OAINb.y :0304
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4.6 Mobilizacao, sustentabilidade e rede de apoio

A sustentabilidade das ac¢des do Instituto Refazer esta fortemente apoiada na
mobilizacao da sociedade e no engajamento de sua rede de apoiadores.

O Brechd Refazer desempenha papel central nesse contexto, constituindo
uma importante frente de geracao de recursos. A iniciativa mobiliza doac¢des,
promove praticas de consumo consciente e fortalece o vinculo com voluntarios
€ parceiros.

Além do brechd, a Grife Refazer, eventos solidarios e bazares contribuem para
ampliar a visibilidade da causa e fortalecer a rede de apoio ao Instituto.

Foto: Arquivo Refazer
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Foto: Arquivo Refazer

Foto: Arquivo Refazer
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4.7 Inovacgao e desenvolvimento de solucodes

A inovacao é um componente estruturante da atuacao do Instituto Refazer.

Nesse contexto, a instituicao participou de um projeto de pesquisa apoiado
pela FAPERJ, voltado ao desenvolvimento de solucdes inovadoras no campo
do design de servicos e tecnologias assistivas aplicadas ao cuidado de criancas
com condi¢des complexas.

A iniciativa resultou no desenvolvimento de uma tecnologia assistiva € no
depdsito de um pedido de patente, evidenciando o potencial do Instituto
como produtor de conhecimento e tecnologia social.

Essa trajetdria refor¢ca o posicionamento do Refazer como uma organizagao

gue Nao apenas executa projetos, mas desenvolve solucdes inovadoras para
desafios estruturais.

Tecnologia assistiva

deserwolvida

19ze}9y oAINbuy ;03104

L..J Producao de conhecimento g@% tecnologia social ¢ E&% impacto ampliado

INSTITUTO REFAZER 44



nnnnn

J3zeJay OAINDJY ;0304

Um modelo
integrado que
transforma o
cuidado — e gera
impacto real na

vida das familias. “

INSTITUTO REFAZER 45



5. Impacto Social

Impacto que transforma trajetoérias

Resultados concretos na vida das criancas e familias
atendidas

A consolidacao do modelo de coordenacao do cuidado adotado pelo Instituto
Refazer permitiu gerar resultados concretos na vida das criancas e de suas
familias.

Ao integrar saude, assisténcia social, educacao e sistema de direitos, o Instituto
transforma trajetdrias marcadas pela vulnerabilidade social e pela alta
complexidade clinica.

Os resultados apresentados a seguir refletem os efeitos diretos desse modelo
de atuacdo, evidenciando mudancas reais nas condi¢cdes de vida, na
autonomia das familias e no desenvolvimento das criangas atendidas.

0 impaclo se multiplica.
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5.1 Impacto na saude das criangas

A coordenacao do cuidado contribui diretamente para a melhora da
estabilidade clinica das criangas atendidas, reduzindo agravamentos evitaveis
e fortalecendo a continuidade do tratamento.

O acompanhamento continuo, aliado a articulacdo com servicos de saude,
permite maior adesao aos tratamentos e promove mais segurang¢a no cuidado

cotidiano.

Esse resultado esta diretamente relacionado a atuagao integrada do Instituto
com a rede de saude e a organizacao do cuidado ao longo do tempo.
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apos o acompanhamento integrado das familias.

INSTITUTO REFAZER 48



5.2 Fortalecimento da autonomia das familias

Ao longo do acompanhamento, as familias ampliam sua capacidade de
acessar direitos, tomar decisdes e conduzir o cuidado de forma mais
independente.

Esse processo marca a transicao da dependéncia para a autonomia, um dos
principais objetivos da atuacao do Instituto Refazer.

O fortalecimento emocional, o acesso a informacao e a mediacao com politicas
publicas sao elementos centrais dessa transformacao.

Esse resultado esta diretamente relacionado as estratégias de fortalecimento
familiar desenvolvidas pelo Instituto ao longo do acompanhamento.

RESULTADOS QUE TRANSFORMAM _7

niumeros que mostram o impacto real XL
|

DEPENDENCIA DO BPC SITUACAO FINANCEIRA !

Redugéo significativa da dependéncia Familias que relataram melhora
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5.3 Condig¢des de vida e inclusao social

O impacto do Instituto Refazer também se reflete diretamente nas condi¢cdes
mMateriais de vida das familias.

O acesso a alimentacao adequada, a bens essenciais e a servicos publicos
contribui para maior estabilidade e seguranca no cotidiano, reduzindo
vulnerabilidades e ampliando a qualidade de vida.

Esses avancos estdao associados ao apoio multidimensional oferecido as
familias, especialmente nos momentos iniciais do acompanhamento, quando
barreiras basicas comprometem o cuidado.

—~ 7
o
7

e
l\
L
i

\ @ /
o, 290% 3
“ MELHORARAM

=

a sequranca, alimentar (O
| ot /\ ==
H B HEHE
GELADEIRA FOGAOD CAMA MAQUINA

DE LAVAR

o acesso ampliado
a serwgos basicos

melhorla das

*#* \ condicdes de vida

\

f
| |
|
: i
|
| I
| |
| I
| I
| |
|
I
]

INSTITUTO REFAZER 50



5.4 Educacao e desenvolvimento

A atuacao do Instituto Refazer contribui para ampliar o acesso e a
permanéncia das criancas no ambiente escolar, mesmo diante dos desafios
impostos pelas condicdes de saude.

Por meio da articulacao com escolas e servicos especializados, o Instituto apoia
o desenvolvimento educacional e promove a inclusao escolar.

Essa atuacao integra o modelo de coordenacao do cuidado, conectando

educacao, familia e rede de protecao para garantir melhores trajetdrias de
desenvolvimento.

©
= CRIANGAS E o\
=

71

‘108 ADOLESCENTES [o|r (o] EscoLas
i PUBLICAS ‘f_!
| erwolvidas <

O
Q
S

. INCLUSAO ESCOLAR |  APOIO PEDAGOGICO | ACOMPANHAMENTO

LY
s p Promocdo do acesso, permanéncia | Reforgo na aprendizagem e ESPECIALIZADO { _.,I E i,
’ e participagdo na escola. | desenvolvimento de habilidades. Atendimento individualizado com foco [

no desenvolvimento integral.
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5.5 Impacto sistémico: integracao das politicas publicas

A atuacao do Instituto Refazer vai além do atendimento direto as familias.

Ao coordenar o acesso a diferentes politicas publicas, o Instituto contribui para
reduzir a fragmentacdo dos servigcos e aumentar a efetividade das redes de
cuidado.

Esse papel posiciona o Instituto como agente articulador entre saude,
assisténcia social, educacao e sistema de direitos, ampliando o impacto de sua
atuacao para além das familias atendidas.

) <= TRANSFORMANDO REALIDADES .‘_
com conexao e cuidado  (»

ANTES Familia isolada — servicos desconectados

W@ @@

SAUDE EDUCAGAO ASSISTENCIA CULTURAE TRABALHO E

FAMILIA SOCIAL LAZER RENDA

Refazer — coordenagdo — acesso continuo

@OG@@

SAUDE EDUCAGAO ASSISTENCIA CULTURA E TRABALHO E
FAM"-'A SOCIAL LAZER RENDA
1

@ ACESSO CONTINUO E INTEGRADO
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6. Histérias que impactam

Quando o acolhimento se transforma em futuro

Por tras de cada atendimento realizado pelo Instituto Refazer existe uma
trajetdoria marcada por desafios, coragem e transformacao. Histérias que
mostram que o impacto do cuidado coordenado vai muito além do apoio
imediato. Ele fortalece familias, amplia possibilidades e constréi caminhos de
esperanca.

Levy Romeo, Samuel Silva e Kethelen Cristina representam diferentes
realidades unidas por algo em comum: a forca das familias diante das
adversidades e a importancia de uma rede de cuidado continua para
transformar vidas.

JozeJoy OAINDIY 0104

______——.—_-___._..--
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Levy Romeo chegou ao mundo de forma prematura, enfrentando diagnodsticos
complexos e longos periodos de internacao desde os primeiros dias de vida.
Entre cirurgias delicadas, tratamentos constantes e inumeras hospitalizacdes,
sua familia precisou reorganizar toda a rotina para garantir sua sobrevivéncia e
desenvolvimento. No Refazer, encontrou ndo apenas suporte meédico e
nutricional, mas também acolhimento, seguranca alimentar e apoio para
enfrentar os desafios diarios. Para seus pais, o cuidado recebido permitiu que a
luta deixasse de ser solitaria.

A trajetoria de Samuel Silva também traduz o poder da transformacao quando
existe acompanhamento continuo. Campeao paralimpico brasileiro de bocha,
Samuel superou limitacdes fisicas e dificuldades estruturais severas dentro de
casa para construir uma histéria de conquistas no esporte e na vida. O apoio do
Refazer fortaleceu sua saude, contribuiu para sua alimentacao e
desenvolvimento fisico, além de proporcionar pertencimento, amizade e
incentivo para que seus talentos florescessem. Mais do que acompanhar um
atleta, o Instituto ajudou a fortalecer sua autonomia, autoestima e qualidade
de vida.

Ja a histdria de Kelly Cristina e da pequena Kethelen evidencia como o cuidado
integrado pode devolver esperanca a uma familia inteira. Diante de
diagndsticos complexos, altos custos com medicamentos e desgaste
emocional intenso, Kelly encontrou no Refazer uma rede de apoio essencial
para continuar. O acesso a medicamentos, orientacao juridica,
acompanhamento familiar e suporte emocional transformou a rotina da
familia e trouxe estabilidade para os cuidados da criang¢a. Hoje, os avancos na
salde de Kethelen representam também o fortalecimento emocional e social
de todos ao seu redor.

Em cada uma dessas historias, o impacto ndao se resume ao atendimento de
uma necessidade especifica. O cuidado coordenado conecta saude, assisténcia
social, nutricdo, garantia de direitos e acolhimento humano. E essa integracao
gue permite que familias deixem de apenas sobreviver para reconstruirem
suas trajetdrias com mais dignidade, seguranca e perspectivas de futuro.

O Instituto Refazer segue transformando realidades porque entende que
cuidar de uma crianca também significa cuidar da familia, fortalecer vinculos e
ampliar oportunidades. Cada parceiro, doador e apoiador faz parte dessa rede
qgue multiplica impactos e ajuda a escrever novas historias de superacao todos
os dias.
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Foto: Arquivo Refazer
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7. Reconhecimentos
e conquistas institucionais

Ao longo deste ciclo de gestao, o Instituto Refazer consolidou seu
posicionamento como uma organizagcao estruturada, relevante e
comprometida com a geragao de impacto social consistente.

Os reconhecimentos conquistados nesse periodo refletem nao apenas a
qualidade das acdes desenvolvidas, mas também a maturidade institucional
alcancada, a solidez de sua metodologia e a capacidade de articulagao com
diferentes atores da sociedade.

Mais do que premiacdes, essas conquistas representam a validagcao de um
modelo de atuacao que busca integrar cuidado em saude, assisténcia social,
educacao e garantia de direitos, contribuindo para a transformacdo de
trajetorias de criancas e familias em situacao de vulnerabilidade.

7.1 Prémios e certificagoes

Nos Ultimos anos, o Instituto Refazer foi reconhecido por iniciativas que
evidenciam seu compromisso com a exceléncia na gestao, a transparéncia
institucional e a geragcao de impacto social.

Em 2024, a organizacao foi reconhecida com o Selo Melhores ONGs.

Em 2025, o Instituto recebeu o Selo SESI ODS de Responsabilidade Social,
reconhecimento concedido a organizagdes alinhadas aos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel (ODS) das Nacdes Unidas.

Essas certificacdes reforcam a consisténcia do trabalho desenvolvido pelo

Instituto e sua contribuicdo para a construcao de uma sociedade mais justa,
inclusiva e sustentavel.
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7.2 Selo Melhores Ongs

O reconhecimento pelo Prémio Melhores ONGs 2024 representa um marco
importante na trajetdria recente do Instituto Refazer.

A premiacao avalia organizag¢des da sociedade civil de todo o pais com base
em critérios como governancga, transparéncia, gestao e impacto social,
destacando aquelas que apresentam praticas consistentes e resultados
relevantes.

Além de integrar o grupo das melhores ONGs do Brasil, o Instituto Refazer foi
reconhecido como:

« Melhor ONG de Assisténcia Social
e Melhor ONG do Estado do Rio de Janeiro

Essas conquistas refletem o fortalecimento institucional alcancado ao longo
dos ultimos anos e evidenciam o compromisso do Instituto com a qualidade
de sua atuacgao, a responsabilidade na gestdao de recursos e a efetividade de
seus programas.

MELHORES

ONGS
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A atuacao do Instituto Refazer \
também se caracteriza pela
participagdo ativa em redes,

foruns e espacgos de articulagéo
que contribuem para o
fortalecimento de politicas publicas

! e para o avango das agendas

\ relacionadas a sua area de atuagéy

7.3 Participacdo em redes e féruns

A instituicdo participa

regularmente de reunides
do Conselho Municipal
3 \ dos Direitos da Crianga e
do Adolescente (CMDCA),
y contribuindo para o debate e
0 aprimoramento de politicas
voltadas a infancia e a adolescéncia.
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Foto: Arquivo Refazer

“Fazer parte do Instituto Refazer é acreditar
gue o cuidado transforma vidas todos os
dias. Aqui, cada gesto de carinho, atencao e
acolhimento fortalece familias, renova
esperancgas e nhos mostra que juntos
podemos construir caminhos mais
humanos e cheios de amor.”

Maria Lucia Aratanha,
voluntaria do Instituto Refazer.
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8. GOVERNANGCA E TRANSPARENCIA

Ao longo deste ciclo de gestdao, o Instituto Refazer avancou de forma
consistente no fortalecimento de sua estrutura de governanca, consolidando
praticas mais estruturadas, participativas e alinhadas as boas praticas do
terceiro setor.

Esse processo incluiu a evolugao dos érgaos de governancga, o fortalecimento
de instancias formais de decisao e controle, a ampliacao da participacao social
e o aprimoramento dos mecanismos de transparéncia e gestao responsavel.

Essa trajetdria reflete o compromisso do Instituto com uma atuagao é€tica,
estruturada e orientada para resultados, fortalecendo sua credibilidade
institucional e sua capacidade de impacto.

8.1 Estrutura Institucional

O Instituto Refazer possui uma estrutura institucional organizada para garantir
a qualidade de suas acdes, a boa gestao de recursos e a continuidade de suas
atividades.

Essa estrutura € composta por instancias de governanga — como Assembleia
Geral, Conselhos Deliberativo e Fiscal —, diretoria executiva, equipe técnica e
rede de voluntarios, atuando de forma integrada.

Ao longo deste ciclo de gestao, essa estrutura foi sendo progressivamente
aprimorada, com maior clareza de papéis, definicdo de responsabilidades e
fortalecimento dos processos de tomada de decisao.

A organizacao também avancou na modernizacdao de sua gestao e no

fortalecimento de seus sistemas internos, alinhando-se a principios de
eficiéncia, transparéncia e alta performance institucional.
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8.2 Conselho e diretoria

Em 2023,

o Instituto Refazer
passou a contar com um
Conselho Deliberativo,
incluindo uma mae
assistida como
representante das faml'liasy

\’

A governanga do Instituto Refazer passou por uma evolugao significativa ao

longo deste periodo.

Até 2023, a instituicao contava com um Conselho Consultivo. A partir desse
ano, foi instituido o Conselho Deliberativo, ampliando a capacidade de
decisao estratégica e fortalecendo a estrutura formal de governanca.

O Conselho Deliberativo, composto por sete membros, redne diversidade de
género, raca e faixa etaria, contribuindo para decisdées mais qualificadas e

representativas.

Um dos avancos mais relevantes foi a inclusao de uma representante do
publico atendido — uma mae assistida pelo Instituto — com assento e voz no
Conselho. Essa iniciativa fortalece a participacao social e

perspectiva das familias nas decisdes institucionais.

incorpora a

Além do Conselho Deliberativo, o Instituto conta com um Conselho Fiscal,
responsavel pela supervisao das atividades financeiras e pela garantia da
conformidade dos processos, contribuindo para a transparéncia e a

integridade institucional.

Os conselhos se rednem regularmente, em média a cada trés a quatro meses,
assegurando acompanhamento continuo das decisbes estratégicas e das

atividades da organizacao.

A diretoria, composta por trés mulheres, atua de forma
governanga, evidenciando o protagonismo feminino na conducao estratégica

do Instituto.

integrada a

Ao longo deste ciclo de gestao, destaca-se a atuagcao da primeira vice-
presidente, Aparecida Muniz, que acompanhou de forma continua toda a
trajetoria, contribuindo de maneira decisiva para a conducgao estratégica e

para a tomada de decisdes ao longo dos quatro anos.
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({4 Fazer parte do Conselho Deliberativo
do Instituto Refazer representa, para mim,
a oportunidade de retribuir todo o
acolhimento e cuidado que minha
familia recebeu.
Hoje, poder contribuir com decisées
e ajudar outras familias € motivo de
muito orgulho e gratidao.
b

Janaina Sampaio, mies que foi assistida pelo
Instituto Refazer e integrante do Conselho Deliberativo.

Mais recentemente, a segunda vice-presidente, Carmen Telles, também teve
papel relevante no fortalecimento institucional, apoiando a organizagao em
um momento de consolidacao e expansao.

Essa construcao conjunta reforca o carater coletivo da lideranga do Instituto
Refazer e a importancia da atuacao integrada de sua diretoria.

e vindon @ e s Bty
s Orslabi.n
-

Bichuy

Aparecida Muniz O  Fatima Matos ©  Carmen Telles
1% vice-presidente | presidente do Refazer | 2° vice-presidente

Foto: Arquivo Refazer

“Uma gestao comprometida com a
transparéncia, o acolhimento e a
transformacao social é capaz de fortalecer

sonhos, ampliar oportunidades e construir
um futuro mais digno para tantas familias
assistidas pelo Instituto Refazer.”
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8.3 Nossa equipe

A atuacao do Instituto Refazer € sustentada por uma equipe multidisciplinar
composta por profissionais contratados e colaboradores vinculados a
diferentes regimes de trabalho, incluindo CLT, MEI e RPA.

Essa diversidade de vinculos permite flexibilidade operacional e a incorporagao
de diferentes competéncias técnicas, essenciais para a complexidade das
acoes desenvolvidas.

A equipe €& majoritariamente feminina, refletindo o protagonismo das
mulheres na atuacao social da organizacao, e inclui profissionais de areas
como assisténcia social, psicologia, educag¢ao, comunicagao e gestao.

Além disso, a composicao da equipe incorpora diversidade social e identitaria,
contribuindo para a construcao de um ambiente institucional inclusivo e
sensivel as realidades das familias atendidas.

O trabalho integrado entre as diferentes areas fortalece a capacidade do
Instituto de oferecer um atendimento qualificado e alinhado a sua
metodologia de coordenacao do cuidado.

8.4 Voluntariado

O voluntariado desempenha um papel fundamental na atuacao do Instituto
Refazer, contribuindo para a ampliagdo do alcance das acdes e o
fortalecimento da rede de apoio a organizacgao.

Os voluntarios atuam em diferentes areas, incluindo apoio juridico, médico,
psicoldgico, nutricional e atividades de recreacao, oferecendo suporte
especializado e complementar as acdes da equipe técnica.

Ao longo deste ciclo de gestao, observou-se uma evolugao no numero de
voluntarios e no nivel de engajamento, refletindo o fortalecimento institucional

do Instituto e sua capacidade de mobilizacao social.

Esse engajamento reforca o carater coletivo da atuacao do Instituto Refazer e
amplia sua capacidade de resposta as demandas das familias atendidas.
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8.5 Gestao responsavel

O Instituto Refazer adota praticas de gestao orientadas pela transparéncia,
responsabilidade e compromisso com o uso eficiente dos recursos.

A organizacao realiza assembleias regulares, assegurando a participacdo
institucional e a validacao das principais decisdes.

Além disso, conta com mecanismos formais de controle e supervisao, incluindo
a atuacdo do Conselho Fiscal e a realizacdo de auditoria independente,
conduzida por empresa especializada, o que reforca a confiabilidade de suas
demonstragdes e processos financeiros.

O Instituto também conta com o apoio de parceiros estratégicos na
estruturacdao de sua gestao, como a Macroplan, que contribuiu para o
desenvolvimento de sua proposta de valor e planejamento estratégico,
fortalecendo a clareza de direcionamento institucional e a capacidade de
execucao.

Esse conjunto de praticas consolida uma gestao mais estruturada,
transparente e alinhada as melhores praticas de governanca, fortalecendo a
credibilidade do Instituto perante parceiros, financiadores e a sociedade.

“Com foco na exceléncia, na prestacao de
contas e na melhoria continua, o Refazer

fortalece a confianca de parceiros, doadores
e da sociedade.”
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9. SUSTENTABILIDADE FINANCEIRA

Da superaciao do déficit a construcao de um modelo
escalavel

9.1 O ponto de partida: um cenario de fragilidade

Ao assumir a gestao do Instituto Refazer, em 2021, o cenario financeiro refletia
os desafios de uma organizagao que ainda buscava consolidar sua
sustentabilidade.

Com resultado negativo e forte dependéncia de poucas fontes de receita, o
momento exigia mais do que crescimento: exigia reorganizagao, estratégia e
construcao de um modelo mais sdlido.

Ao longo dos quatro anos seguintes, o Instituto passou por uma transformacao
consistente — nao apenas ampliando sua receita, mas estruturando um
modelo mais diversificado, resiliente e capaz de sustentar a expansao de seu
impacto.

9.2 Evolucao da receita (2021-2025)

Evolucao da Recelta Total

!

35mi 4

30mi 4

25mi 4 2023

20mi 4 n$1.3w.mﬁ.rs 2024
oes R&‘ln:mzzm

15 mi 1 RS 843.273,99
4

twom | ——— / o

2021
500 mil - R% 139.893,24
04
[ ]

=500 mil

2025
Ii$ 3.200.666,95

Receita (RS)

2021 2022 2023 2024 2025

Crescimento de ‘

+2.292%
nﬂﬂ entre 2021 e 2025

O Em 2021, o resultado negativo evidenciava a necessidade de reorganizacio financeira.
Entre 2021 e 2025, 0 ® Em 2022, inicia-se a retomada e o reequilibrio.

Instituto REer:IZEr percormreuy ® Em 2023, o crescimento é impulsionado por uma receita extraordindria —
uma trajetoria clara de a venda de um imdvel recebido por doacho.

recupelraqéo, ELESCITENtD @ Em 2024, consolida-se um modelo mais estavel, baseado em receitas recomrentes.
e escala. . . A _
@ Em 2025, o Instituto atinge um nNovo patamar, Com Crescimento expressive

sustentado por novas estratégias de captacio.
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9.3 Transformacao do modelo de captacao

Evolucao do Mix de Receitas (%)

Diversificagdo que fortalece. Estratégia que transforma.

100 -

80 -

60 -

40 -

Percentual (%)

20 1

2021 2022 2023 2024 2025

@ Fessca ) Pessoa @ frea @ cdiise ) Projetos @ Receitas financeiras / @ Receito
Fisica Juridica Comercial Parcerias Incentivados aplicagdes / rendimentos extraordindiria

A principal transformacdo ao longo do periodo ndo foi apenas
o aumento da receita, mas a evolugio do modelo de financiamenteo.

Em 2021, a sustentabilidade estava
00g concentrada em trés pilares:

& .
* doagdes de pessoas fisicas
® contribuigdes pontuais de empresas
® geragao de renda via drea comercial

Evolugdo do modelo:

(@)"J CONCENTRAGAO
A partir de 2022, novas fontes comecam a
@ ser incorporadas, com destaque para editais \L

@ parcerias institucionais.

f | Em 2024, o Instituto ja apresenta um . .l » DIVERSIFICACAO
éE madelo mais equilibrado, com distribuigao
| mais homogénea entre diferentes fontes. ¢

| Em 2025, ocorre uma mudanga estrutural:
~ os projetos incentivados passam a @ ESTRUTLIRN;ﬁO
| representar mais da metade da receita,

marcando a entrada do Instituto em um
| novo patamar de captagao. L A

(_ A diversificagdo das fontes de receita trouxe mais estabilidade, Ny -
j[ﬂ menor dependéncia de fontes isoladas e maior capacidade de \/ &7

sustentacao dos projetos e do impacto social do Instituto Refazer.
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9.4 Como investimos 0s recursos

Evolucao da alocacao de recursos

Como evoluimos na alocacao de recursos (2021-2025)

2021 2025
Estrutura mais Maior foco na
administrativa atividade-fim

100 -+

80 4
60 - @ Atividades-fim
@ Administracio e operagio

40 - @ Captagio de recursos

% DAS DESPESAS

. Investimento institucional

2021 2022 2023 2024 2025

Leitura: reorganizacdo — equilibrio = maior foco no impacto

@ A transformagdo financeira também se refletiu o
na forma como os recursos passaram a ser EM 2025,
aplicados. A ALOCACAO DE RECUR§05 REFLETE

ESSA EVOLUCAD:

@ Em 2021, a estrutura de despesas ainda > e Maior capacidade de
apresentava maior peso relativo de custos execucdo direta
administrativos e operacionais.

Fortalecimento de

@ Ao longo dos anos seguintes, o Instituto projetos estruturados
aprimorou sua gestio, aumentando
progressivamente o investimento nas @ Maior alinhamento
atividades finalisticas e estruturando melhor Sie Mestr e
suas areas de suporte. Bimpacts

i B
® Em 2025, a alocagio de recursos reflete O crescimento néo foi apenas |
essa evolugio: de receita, mas de qualidade |

na gestdo. |
4

Mota: As categorias de despesas foram reorganizadas ao longo do periodo,

I @ refletindo a evolugio da estrutura institucional.
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Evolucdo das Redes Sociais

—8— Facebock —&— |nstagram

9.5 Visibilidade e mobilizagdo para captacao
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o Entre 2021 e 2025:
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estratégico institucional
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Esse crescimento fortaleceu a capacidade de
mobilizacdo, ampliou a rede de apoiadores e
contribuiu diretamente para as estratégias de
captacao.

o
2

LinkedIn:
de 32 para

1.990

seguidores

\_/ /)

Crescimento que fortalece N (// a
@ credibilidade, parcerias e \\! |7
oportunidades. I IV

—7
/ Wy

,2:’-'3:7
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9.6 Aprendizados e desafios para o futuro

Uma transformagcao com aprendizados

A trajetdria
de crescimento também trouxe aprendizados importantes.

/ 000 O aumento da participagao de grandes fontes de financiamento,
ch especialmente em 2025, ampliou a capacidade de atuagéo do Instituto,
$ mas também evidenciou a importancia de manter uma base
L° recorrente de doadores.

O A redugdo do nimero de doadores pessoa fisica no tltimo ano do ciclo
m\’\ aponta um ponto de atencdo relevante para o futuro:

a sustentabilidade de longo prazo dependera do equilibrio
entre diferentes fontes de receita.

9.7 Sintese: uma nova base para o crescimento

Ao longo deste
ciclo de gestao, o
Instituto Refazer:

ampliou sua receita de forma consistente

diversificou suas fontes de financiamento

profissionalizou sua gestdo

alcangou um novo patamar de captagio

Q0000

Y
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>0

Essa evolucdo permitiu nao

atendidas.

66

Fortalecer a
sustentabilidade
financeira 2
foi o caminho para *
ampliar o cuidado
e transformar
impacto em escala.

O==0
Mais cuidado Mais oportunidades

apenas

Mais impacto

garantir a

continuidade das atividades, mas também ampliar o
impacto social e o numero de criancas e familias

13zeJ3Y OAINDY 0104
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Juntos, multiplicamos
possibilidades
e transformamos vidas. . ‘ |
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T
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10. PARCEIROS E APOIADORES

Instituicoes, empresas e pessoas que caminham conosco

A atuacao do Instituto Refazer é sustentada por uma ampla rede de parceiros e
apoiadores que contribuem para viabilizar e fortalecer o cuidado integral as
criancas com doencas raras e suas familias.

Essa rede é composta por instituicdes publicas, organizacdes da sociedade
civil, universidades, empresas e pessoas que atuam de forma complementar,
permitindo que o Instituto amplie seu alcance, qualifique suas acdes e
responda de maneira mais efetiva as multiplas dimensdes da vulnerabilidade
enfrentada pelas familias atendidas.

Mais do que apoios pontuais, essas parcerias constituem um verdadeiro
ecossistema de atuacao intersetorial, essencial para a implementacao do
modelo de coordenacao do cuidado desenvolvido pelo Instituto.

@ PATROCINIO DA CAUSA S 4
S0 Q% GRIFE REFAZER @:»(9_ GERAGAO DE RENDA

) uanaas
: W) et [, 10
B'.f—.',l:lf}ll'ﬂ ELHA / “‘{i’ ': t ho_-[ue‘ . wﬁ 00 BEM

@ PARCEIROS
Institut Y - 25
“Crianca @ D@m= ‘% Ws ESDI eKos @b oo COPTR Wone

o) : g
DOI‘IHﬁ m y 24 TRANTOLIM @ milrruTas

s z_gma

= 4
E’T MEDICAMENTOS, INSUMOS E CESTAS BASICAS

e SERVIGOS

CFFICILLB @ _e',.;

Institut o
LT e e PROFARMA S o Grant Thornton
mARTGUERR

Faxy RA
.3, MacroPlan ST
/ﬁ’f ESPAGO PARA EVENTOS e RO
. eI
Cau DA EmD ,m
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10.1 Articulagcdao com politicas publicas

O trabalho do Instituto Refazer esta diretamente conectado as principais

politicas publicas voltadas a saude, assisténcia social, educacao e garantia de
direitos.

Instituto Fernandes Figueira
(IFF/Fiocruz)

Instituto Nacional de Cardiologia 5
(INC)

/‘-
‘SAUDE
MNo campo da salde, a atuacio se articula com o Sistema Unico de Satide (SUS), incluindo:
A

Essa articulagio é fundamental
para garantir o acesso das criangas

= Hospitais publicos, ao diagnéstico, ao acompanhamento
HH ambulatérios especializados clinico e acs servicos especializados.
e unidades de atengdo basica e
R _4
v g s = EEee R e
0Q0 | ASSISTENCIA SOCIAL
A |
%@ d | Na area da assisténcia social, o Instituto atua em didlogo com o
Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS), incluindo:
S Secretarias estaduais e municipais e
Emﬂ de assisténcia social [ ok )
Centros de Referéncia de ®
A28 Assisténcia Social (CRAS)
= Servigos responsaveis pela gestao '
:70 de beneficios socioassistenciais,
como ¢ BPC e o Bolsa Familia
4
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EDUCACAO
m No campo da educagdo, o Instituto mantém articulagdo com:

® Escolas publicas frequentadas pelas criangas
atendidas e seus irmaos.

‘ e o desenvolvimento educacional.

Essa atuacao contribui para a permanéncia escolar

10.2 Rede de protecao e garantia de direitos

O Instituto Refazer também atua em articulagdo com o sistema de garantia de

direitos da crianca e do adolescente, contribuindo para o acesso a justica e a
protecao social das familias.

%

PN

e’

Conselhos
Tutelares

Entre os principais parceiros
nesse Campo, destacam-se:

Defensoria ' Ministério
Publica Publico
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Essa rede é acionada especialmente em situacdes que demandam orientagao
juridica, protecao de direitos ou encaminhamentos institucionais.

Além disso, o Instituto dialoga com politicas e servicos voltados as pessoas com
deficiéncia e as doencas raras, contribuindo para ampliar o acesso das familias
a servicos especializados, reabilitacao e inclusao social.

10.3 Parcerias institucionais e académicas

A atuacao do Instituto Refazer € fortalecida por parcerias estratégicas com
instituicdes da sociedade civil e do meio académico.

@ R @ @ B

Destacam-se, nesse contexto: No campo académico,
o Instituto mantém parcerias com:
Instituto Fernandes Figueira
(IFF/Fiocruz)
¢ PUC-Rio
o (ISHte)  Instituto da Crianca
2
[ Instituto Phi @ UERJ & ¢ UERJ
9 Il ®
‘}an'n ®
\ Y v,

Essas instituicdes contribuem para o desenvolvimento de pesquisas, formagao
de profissionais e construcao de solucdes inovadoras voltadas ao cuidado e a
inclusao social
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10.4 Apoio da sociedade e parceiros privados

A atuacao do Instituto Refazer também conta com o apoio de empresas,
organizacdes e pessoas fisicas que contribuem para a viabilizacao de suas
atividades.

Esses parceiros apoiam a organizacao por meio de doacdes, patrocinios e
fornecimento de insumos essenciais ao cuidado das criangcas, como
medicamentos, suplementos nutricionais, formulas e apoio alimentar.

Além disso, iniciativas como eventos solidarios, bazares e o Brechd Refazer

mobilizam a sociedade e fortalecem a rede de apoio a instituicao.

10.5 Um trabalho em rede

A experiéncia do Instituto Refazer demonstra que o cuidado com criangas com
doencas raras e suas familias nao pode ser realizado de forma isolada.

A articulacao entre diferentes instituicdes e politicas publicas é fundamental
para garantir respostas mais completas, integradas e efetivas.

Nesse contexto, o Instituto atua como um agente articulador, conectando
servicos, promovendo o didlogo entre diferentes setores e contribuindo para o
fortalecimento das redes de cuidado e protecao social.

Essa atuacao em rede amplia o impacto das a¢des desenvolvidas e reforca o

compromisso do Instituto Refazer com a construcao de solucdes coletivas para
desafios complexos.
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Foto: Arquivo Refazer
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11. AGRADECIMENTOS

Um ciclo que se encerra, uma missao que continua

Ao longo destes quatro anos a frente do Instituto Refazer, tive o privilégio de
caminhar ao lado de pessoas profundamente comprometidas com o cuidado,
com a dignidade e com a transformacgao social.

Este ciclo que agora se encerra nao foi construido individualmente, mas
coletivamente — com o envolvimento de uma rede diversa de profissionais,
voluntarios, parceiros e apoiadores que tornaram possivel cada avanco
alcancado.

Agradeco, em primeiro lugar, as criangas e familias atendidas, que dao
sentido a tudo o que fazemos. Foi com elas, e a partir delas, que aprendemos a
olhar o cuidado de forma mais ampla, mais sensivel e mais integrada.

A equipe do Instituto Refazer, que, com dedicacdo e competéncia, sustenta
diariamente a qualidade e a consisténcia do trabalho desenvolvido.

Aos voluntarios, que ampliam nossas possibilidades com generosidade e
compromisso.

Aos conselheiros e membros da governanca, pelo apoio constante, pela
escuta qualificada e pela construcao conjunta de uma instituicao mais sdélida e
preparada para o futuro.

Aos parceiros, patrocinadores e apoiadores, que confiaram no Instituto e
contribuiram para que pudéssemos ampliar nosso impacto.

E, de forma muito especial, a Aparecida Muniz, primeira vice-presidente ao
longo de toda esta gestdao, que esteve ao meu lado em cada etapa dessa
trajetoria.

Compartilhamos decisdes, desafios e conquistas, sempre com COmMpPromMisso,
generosidade e profunda dedicacao ao Instituto Refazer. Sua presenca
constante foi fundamental para a construcao dos caminhos que hoje se
consolidam.
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Encerrar este ciclo na presidéncia &, para mim, um momento de reflexao e
também de continuidade.

Sigo conectada ao Instituto, agora no Conselho Deliberativo, com a convicgao
de que o caminho construido ao longo desses anos criou bases solidas para os
pProximos passos.

Mais do que os resultados alcancados, levo comigo a certeza de que
fortalecemos um modelo de atuacao capaz de transformar trajetorias — e que
seguira evoluindo, ampliando seu alcance e aprofundando seu impacto.

Fatima Matos
Presidente do Refazer
Gestao 2021/2025

e e e e e = S

¢¢ O impacto que

construimos é coletivo —
e so existe porque

foi feito junto. 99

INSTITUTO REFAZER 81



—_—
SN

e

ref

Instituto

<

ZCT

Enderecgo:

Rua Hans Staden, nimero 34,

Botafogo, RJ
CEP: 22.281.060

Telefone:
(21) 2527-3434

E-mail:
refazer@refazer.org.br

Site:
refazer.org.br

Instagram:
@institutorefazer

Facebook:
@instituto.refazer

Linkedin:
@institutorefazer ’

8 % Comunicacio Institucional: Fabio Baéta
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