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Mais um trimestre finalizado e com grande satisfacdo compartiihamos com vocés os desafios e
conquistas que marcaram os Ultimos meses em nossa jornada de apoio as criancas com doencgas raras,
crdnicas e complexas, e suas familias.

A resiliéncia e dedicacdo de toda a equipe do Instituto Refazer, bem como o apoio continuo de nossos
voluntérios e parceiros, nos permitiram seguir firmes em nosso proposito.

Alcancamos importantes conquistas que nos enchem de orgulho:

« Novas Parcerias: Firmamos novas parcerias que serdo essenciais para a sustentabilidade de
Nossos projetos. A colaboragcdo com empresas e outras instituicdes fortaleceu nossa rede de apoio.

« Eventos Bem-Sucedidos: Realizamos eventos que ndo s6 arrecadaram fundos, mas também
aumentaram a visibilidade do nosso trabalho.

« Reunides de Planejamento Estratégico: Investimos na capacitacdo de nossa equipe com
treinamentos e em workshops que aprimoraram ainda mais a qualidade do atendimento as familias
assistidas.

Nosso compromisso com as criancas e suas familias é inabalavel. Continuaremos a trabalhar
incansavelmente para proporcionar o melhor suporte possivel, com amor e dedicacdo. Acreditamos que,
juntos, podemos transformar vidas e criar um futuro mais promissor para aqueles que mais precisam.

Fatima Matos
Presidente do Instituto Refazer



Eventos Recentes do Instituto Refazer

O Instituto Refazer tem se destacado nédo so6 pelo trabalho continuo de apoio as criancas com doencas
raras, cronicas e complexas, mas também pela realizacéo de eventos que mobilizam, arrecadam fundos e
promovem conscientiza¢do. Nos Ultimos meses, organizamos uma série de eventos e aqui esta um resumo
das nossas atividades mais recentes:

Brechozao do Refazer

O Brechozéo do Refazer € sempre um evento aguardado com muita expectativa. Este ano, conseguimos
atrair um publico diversificado e engajado, que veio em busca de roupas, acessorios e itens diversos a
precos acessiveis.

Bazar no late Clube

O Bazar no late Clube foi um evento memoravel, realizado em um dos locais mais prestigiados da cidade.
Tivemos a oportunidade de apresentar produtos da Grife Refazer e itens de diversos expositores parceiros.
O ambiente acolhedor e elegante do late Clube contribuiu para o0 sucesso do evento, que contou com uma
expressiva participacao do publico e resultou em 6timos resultados para nossas arrecadacoes.

Breché no Tijuca Ténis Clube Fashion Bazar

O Brechdé no Tijuca Ténis Clube foi outro destaque de nossas atividades recentes. Durante trés dias, o
evento atraiu uma grande quantidade de visitantes, que puderam conferir uma ampla variedade de roupas,
bolsas, acessorios e itens de artesanato.

Feira Buxixo com a participacao da Grife Refazer

A Grife Refazer marcou presenca na ultima edi¢éo da Feira Buxixo, € nossa participagdo foi um verdadeiro
sucesso! Este evento, conhecido por reunir moda, arte e solidariedade, proporcionou uma excelente
oportunidade para apresentar ao publico os produtos exclusivos da nossa Grife, enquanto arrecaddvamos
fundos para apoiar as criancas com doengas raras, cronicas e complexas atendidas pelo Instituto Refazer.
O sucesso da feira foi evidenciado pelo alto nimero de visitantes e pelo entusiasmo demonstrado por todos
0s participantes.



Cada evento realizado pelo Instituto Refazer € uma oportunidade de engajar, divulgar nossa causa e
arrecadar 0s recursos necessarios para continuar nosso trabalho. Esses eventos sao fundamentais
ndo apenas para a sustentabilidade financeira do Instituto, mas também para aumentar a
visibilidade do nosso trabalho e sensibilizar mais pessoas sobre a importancia do apoio as criancas
e familias que atendemos.

2° Brechoz&o do Refazer. Nossas voluntarias no Bazar do late Clube.
Foto: Fabio Baéta Foto: Fabio Baéta
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O Brechd do Refazer no Tijuca Ténis Clube. A Grife Refazer na Feira Buxixo.
Foto: Fabio Baéta Foto: Fabio Baéta



Apoio e Solidariedade: Doacoes que Transformam Vidas

O Instituto Refazer teve a alegria de receber uma significativa doacéo de cestas basicas da Escola Maple
Bear Botafogo. Esta generosa contribuicdo proporcionou alivio e esperanca para muitas familias que
enfrentam desafios diérios ao cuidar de criangcas com doencas raras, cronicas e complexas.

Neste Ultimo periodo de Pascoa, o escritorio Bichara Advogados, um parceiro de longa data do Instituto
Refazer, surpreendeu nossas criancas com uma doacdo muito especial: ovos de Pascoa. Este gesto de
carinho trouxe alegria e sorrisos para muitas familias, tornando a Pascoa ainda mais doce e especial.

Entrega das cestas da escola Male Bear Botafogo.
Foto: Fabio Baéta



Entrega dos ovos de pascoa, presente do escritério Bichara Advogados.
Foto: Fabio Baéta



Mae, o amor que transforma

Durante 0 més de maio, nossa campanha teve como objetivo destacar as historias inspiradoras de nossas
maes, suas jornadas de superagéo e o impacto positivo que tém na vida de seus filhos. Compartiihamos
depoimentos emocionantes que mostram a dedicagdo, a coragem e 0 amor inabalavel dessas mulheres
gue, diariamente, enfrentam desafios com um sorriso no rosto e um coracao cheio de esperanca.

A campanha também buscou sensibilizar a comunidade sobre a importancia do apoio e da solidariedade
para com essas familias. Cada histéria compartilhada foi um lembrete poderoso de que, com amor e uniéo,
podemos transformar vidas e construir um futuro melhor para nossas criangas.

Como parte das celebragdes do Dia das Maes, oferecemos um café da manha especial no Instituto Refazer,
no més de maio. Foi um momento de confraterniza¢éo, carinho e reconhecimento, onde as maes puderam
relaxar, compartilhar experiéncias e se fortalecer mutuamente.

Café da Manha para as Mées do Refazer.
Foto: Fabio Baéta



Aconteceu no Refazer

No ultimo trimestre, realizamos uma Assembleia Geral para discutir e apresentar varias novidades e
mudancas significativas no Instituto Refazer. A reunido foi produtiva e trouxe muitos pontos
importantes para o futuro da nossa institui¢cao.

Implantacdo de Novos Sistemas: Estamos implantando novos sistemas de gestdo para melhorar
a eficiéncia e a transparéncia em nossas operacoes. Esses sistemas incluem ferramentas de gestéao
de projetos, controle financeiro e comunicacao interna, que facilitardo o nosso trabalho diario e
permitirdo uma melhor coordenacao entre as equipes.

Revisao do Site: Nosso site esta passando por uma revisdo completa para torna-lo mais intuitivo,
acessivel e informativo. O novo design e a estrutura melhorada visam proporcionar uma experiéncia
mais agradavel para nossos visitantes e facilitar o acesso a informacdes sobre nossos projetos e
formas de apoio.

Editais: Participamos de novos editais para captacdo de recursos e parcerias. Esses editais sdo
essenciais para garantir o financiamento continuo de nossos programas e para ampliar nossa rede
de colaboradores e apoiadores. Estamos buscando projetos inovadores e parceiros comprometidos
CcOm nossa causa.

Mudanca no Organograma: Implementamos mudanc¢as no nosso organograma para refletir melhor
as necessidades e objetivos atuais do Instituto Refazer. As novas estruturas organizacionais
permitirdo uma maior eficiéncia e clareza na definicdo de responsabilidades e funcdes dentro da
instituicao.

Mudanca na Presidéncia: Temos o prazer de anunciar a entrada de Carmen Telles como vice-
presidente do Instituto Refazer. Carmen é engenheira e possui uma vasta experiéncia de 36 anos
na Petrobras, principalmente na gestdo de grandes projetos. Ela traz consigo um forte foco em
equipe, organizacao e produtividade.



Chegada do Assistente Administrativo Bruno Gouveia: Estamos animados para anunciar a
chegada de Bruno Gouveia ao nosso time! Bruno € o novo Assistente Administrativo do Instituto
Refazer, responsavel pelo setor de compras e estoque da organizacdo. E administrador de
formacdo e possui uma grande experiéncia no setor, tendo trabalhado nos ultimos 5 anos no
Instituto Dara, além de outros 10 anos no setor privado.

Chegada da Assistente Social Viviane Maia: Também damos as boas-vindas a assistente social
Viviane Maia, que se junta a noés trazendo uma rica experiéncia académica e pratica. Viviane é
formada pela Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO) e esta cursando
doutorado em Servico Social pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ). Ela é especialista
em politicas sociais e intersetorialidade pelo Instituto Fernandes Figueira/FIOCRUZ e possui uma
vasta experiéncia em pesquisa, direitos humanos e sistemas de justica.

Reunido com o Conselho Deliberativo: Durante a reunido com o Conselho Deliberativo,
discutimos as mudancas no organograma e as novas direcdes estratégicas para o Instituto Refazer.
A contribuicdo do Conselho é fundamental para garantir que nossas acdes estejam alinhadas com
nossa Missao e objetivos a longo prazo.

Reuniao com o Instituto Ekloos: Na recente reunido com o Instituto Ekloos, discutimos estratégias
de atendimento para 0 nosso publico alvo e o impacto para o propdsito do Instituto Refazer.
Estiveram presentes Andrea Gomide, presidente do Instituto Ekloos, Vanessa Paiva, coordenadora
de Impacto, do Instituto Ekloos e Adrielle Melo, coordenadora de Desenhos de Solugdes, da Norsul.

Estratégia de atendimento com o Instituto Ekloos e a Norsul.
Foto: Fabio Baéta



Projeto Faperj: O Refazer tem um espaco dedicado as atividades ludicas, com recursos como
brinquedos, jogos, pelucias, livros de colorir e de histérias infantis. S8o objetos e materiais que
chegam ao Instituto a partir das sempre bem vindas doacbes, mas que nem sempre Sao
apropriados as caracteristicas das criancas que la frequentam, especialmente quando falamos de
pessoas com condicbes de saude que impactam tanto na sua funcionalidade. A falta de adequacao
funciona como uma barreira ao uso dos recursos que estao disponiveis as criancgas.

A pesquisa desenvolvida em parceria com a FAPERJ tem como objetivo promover a mais
importante das atividades na infancia: o brincar - acao a partir da qual as criancas desenvolvem sua
linguagem, habilidades, sociabilidade, entre outras formas de compreender e interagir com o mundo.
Para tanto, foram utilizados métodos de pesquisa de campo para observar as interagcbes com
brinquedos e rela¢des interpessoais relacionadas ao brincar; de entrevistas com responsaveis pelas
criancas para identificar preferéncias, habilidades e limitagdes; e consultas a profissionais da Saude
e Educacéo que trabalham com criancas com deficiéncia e que tém foco no brincar. A partir dos
achados em campo, foram utilizados métodos de design para projetar um produto que estimule e
facilite o brincar para criangas com o perfil identificado.

O projeto conta com 2 bolsistas, doutores, que conduzem a pesquisa no Refazer:
Eduardo Ariel e Luiza Arigoni
Foto: Fabio Baéta



As familias junto com a Caetana Abreu (psic6loga) recepcionando a Viviane Maia (assistente social).
Foto: Fabio Baéta

Reunido com o Conselho Deliberativo: Maria Lucia Moreira Willemsens (conselheira), Carlos Tadeu da Costa Fraga
(conselheiro), Jodo Pedro Eyler P6voa (conselheiro), Janaina de Souza (conselheira), Fatima Matos (presidente do Refazer),
Aparecida Muniz (12 vice-presidente), Carmen Telles (22 vice-presidente) e Antonio Flavio Vitarelli Meirelles (conselheiro)
Foto: Fabio Baéta



Fatima Matos (presidente do Refazer), Carmen Telles (22 vice-presidente) e Aparecida Muniz (12 vice-presdente)
Foto: Fabio Baéta

Assembléia Geral com os voluntarios na sede do Instituto Refazer.
Foto: Fabio Baéta



Parceria com o Instituto da Crianca e o Projeto InvestBem: O Instituto Refazer tem o prazer de
apresentar uma nova e significativa parceria com o Instituto da Crianca por meio do Projeto
InvestBem. Esta iniciativa reforgca nosso compromisso em apoiar a comunidade e promover a saude
e 0 bem-estar das criangas e suas familias em situacéo de vulnerabilidade.

Sobre o Projeto InvestBem

O Projeto InvestBem atendera 30 criancas com doencas raras, cronicas e complexas, bem como
suas familias. Reconhecemos que essas condi¢des exigem cuidados especializados e continuos, e
nossa missao € garantir que essas criancas recebam o tratamento necessario para melhorar sua
qualidade de vida.

Objetivos do Projeto InvestBem

« Tratamento Especializado: Prover acesso a tratamentos médicos adequados e continuos para
as criancgas, garantindo que recebam a melhor assisténcia possivel.

« Acdes Multidisciplinares: Implementar uma abordagem integrada e multidisciplinar, envolvendo
profissionais de diversas areas como saude, educacdo, direito e assisténcia social, para
oferecer um suporte abrangente e personalizado.

« Apoio as Familias: Oferecer apoio psicologico, social e educativo aos responsaveis pelas
criangas, promovendo a saude mental e 0 bem-estar de toda a familia.

« Garantia de Direitos: Assegurar que as familias tenham acesso a todos os seus direitos,
orientando-as e auxiliando-as na busca por recursos e beneficios disponiveis.

« Autonomia Familiar: Capacitar as familias para que possam desenvolver habilidades e
competéncias que promovam a autonomia e a resiliéncia, contribuindo para uma vida mais
independente e digna.



Impacto Esperado

Acreditamos que, por meio do Projeto InvestBem, sera possivel transformar a realidade dessas
criancas e suas familias, proporcionando-lhes um futuro mais promissor e saudavel. Nosso objetivo
€ criar um ambiente de acolhimento e suporte, onde cada familia sinta-se amparada e valorizada,
caminhando juntas rumo a uma vida mais digna e feliz.

Juntos, podemos fazer a diferenca na vida de tantas criancas e suas familias, promovendo
esperanca, saude e uma nova perspectiva de vida.

Vamos juntos, Refazer!

nstituto
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Lancamento da Campanha de Conscientizacao sobre o Estatuto da Pessoa com Doenca
Cronica Complexa e Rara: No dia 23 de maio de 2024, foi lancada uma campanha de
conscientizacéo sobre os direitos e deveres previstos no Estatuto da Pessoa com Doenca Crénica
Complexa e Rara, uma lei inédita aprovada pela Alerj. O Instituto Refazer participou ativamente do
evento, reforgando seu compromisso com a causa.

O objetivo da campanha € informar e esclarecer pacientes, familiares, profissionais de saude,
empresas, 0rgaos publicos, escolas e a sociedade civil sobre o tema. O governador Claudio Castro
destacou a abrangéncia do Estatuto e a importancia de seu cumprimento, enfatizando que a lei vai
além do papel e requer foco, investimento e determinagcéo para melhorar a vida das pessoas com
doencas raras. Ele chamou Alerj, Defensoria, Ministério Publico e outros 6rgados de controle a
garantir seu cumprimento.

Munir Neto, coautor da iniciativa, apontou que a nova lei assegura atendimento médico prioritario,
apoio psicossocial, gratuidade nos transportes, prioridade na matricula em escolas publicas e
privadas e insercdo no mercado de trabalho para mais de um milhdo de pessoas com doencas raras
no Estado do Rio.

“O Estatuto tem a forca de uma constituicdo e da vez e voz aos raros. E um marco e um enorme
passo para uma mudanca de cenario na vida dos raros porque garante uma qualidade de vida
melhor,” afirmou Munir Neto.

ESTATUTO DA PESSOA COM
DOENGA CRONICA COMPLEXA E RARA
E ASSINATURA DA REGULAMENTAGAO
LEI DA COTA DE TELA ESTADUAL

Lancamento da Campanha de Conscientiza¢do sobre o Estatuto da Pessoa com Doenga Cronica Complexa e Rara: Governador
Claudio Castro apresenta o documento ao lado de autoridades e representantes da causa.
Foto: divulgagéo



Visita Fundacao Gol de Letra: Recebemos em nossa sede Barbara Pires, Responsavel pela area
de Desenvolvimento Institucional da Fundacdo Gol de Letra. Ela foi guiada pela Dra. Fatima Matos),
presidente do Instituto Refazer.

Esta visita teve como objetivo fortalecer os lacos entre as duas instituicdes. Durante a visita, foram
discutidas varias iniciativas que visam promover o desenvolvimento social e educacional das
comunidades atendidas por ambas as instituicoes.
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Béarbara Pires, Responséavel pela area de Desenvolvimento Institucional da Fundagéo Gol de Letra
com a Dra. Fatima Matos, presidente do Instituto Refazer.
Foto: divulgagéo



Chegada de novas criancas

E com grande alegria que anunciamos a chegada de novas criancas ao Instituto Refazer! Estamos
muito felizes em receber esses novos membros em nossa familia e oferecer o apoio e os cuidados
gue precisam.

Sabemos que o desafio € grande, mas com o0 apoio de todos vocés, continuaremos a transformar
vidas e oferecer esperanca. A presenca de novas criancas nos motiva ainda mais a seguir em frente
com nossa misséao, buscando sempre a exceléncia em nosso trabalho.

Contamos com a colaboracéo e solidariedade de cada um para dar as boas-vindas a esses novos
integrantes. Juntos, podemos fazer a diferenca!

Marcos Jodo Pedro Lorenzo

Ana Alice Arthur Santiago



Equipe de Comunicagao

O Instituto REFAZER agradece!
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