Relatorio de Atividades - 2022

| - Identificagao

1-1Nome: Fundagdo do Rim Francisco Santino Filho
1-2 Endereco: Rua Real Grandeza, 139

1-3 Bairro: Botafogo

1-4 CEP: 22281-033

1-5 Telefone: 21 2286-8037

1-6 E-mail: fundacaodorim@fundacaodorim.org.br

1-7 CNPJ: 29.410.446/0001-76

1-8 Data de Fundagdo: 29 de agosto de 1985

1-9 Técnico responsavel: Luiz Fernando Froimtchuk

Titulos

» CMDCA - Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do Adolescente n2 27 /2010 — Publicado no Publicado no D.O.M. em
14/07/2010

Presidente: Luiz Fernando Froimtchuk — Advogado
Vice Presidente - Maria de Fatima Santos Bandeira - Nefrologista Pediatrica

Equipe: Assistente Social: Andreia Cristina Monteiro do Patrocinio Rossi Barros
Analista de Projetos: Natdlia da Costa Eufrazio

Voluntarias:
e  (Cristiane Hondrio da Silva Pereira
e Denise Salgado Sahione
e  Maria Beatriz Albuguerque Rosas Santos
e  Severina Barbosa Lima
e Sandrine Rocha
e Vanessa de Oliveira Lombardi de Almeida Magalhdes

Embaixadoras:
Livia Guedes
Ana Motta

Instituicao

A Fundagdo do Rim Francisco Santino Filho é uma instituicdo de agdo voluntdria sem fins lucrativos, que tem por objetivo
promover a melhoria da qualidade de vida de criangas e jovens (de 0 a 21 anos), portadores de doengas renais cronicas no
Estado do Rio de Janeiro. (em tratamento conservador, em didlise ou transplantados). A fundagdo atua em projetos
assistenciais e educacionais voltados a esses menores, em sua maioria provenientes de familias de baixa renda ou em risco
social. Realiza, ainda, agdes que visam prevenir a doencga renal, reduzir as dificuldades que envolvem o tratamento dialitico e
incentivar o transplante renal como terapia de escolha.

Algumas doencas renais podem evoluir desfavoravelmente para perda da fungdo do rim levando a doencga renal crénica (DRC),
sendo as glomerulopatias e as malformagdes do trato urinario as mais comuns na infancia. Nas criangas menores predominam

as alteragGes estruturais congénitas e as doencas hereditdrias.

Nossa Historia

A Fundagdo do Rim foi criada em 1985 no Rio de Janeiro por um grupo de médicos, enfermeiros e advogados envolvidos com a
assisténcia a pacientes portadores de doengas renais com o objetivo de promover e estimular estudos e pesquisas no campo das
doengas renais e especialidades afins. A partir de 2004, a Fundagdo do Rim assumiu o carater assistencial que mantém até hoje.
O nome da Fundagdo é uma homenagem ao Dr. Francisco Santino Filho, um dos pioneiros da nefrologia no Brasil, grande
incentivador da nefrologia pediatrica e responsavel na década de 1970 pelos primeiros transplantes pediatricos realizados no Rio
de Janeiro.
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Missao
Promover a¢bes que contribuam para melhoria da qualidade de vida de criangas e jovens renais cronicos do Estado do Rio de
Janeiro.

Visao
Ser uma instituicdo de referénciaa nivel nacional na promogao de agdes para melhorar a qualidade de vida de criangas e jovens
renais cronicos.

Fins Sociais - Projetos

Para atenuar as caréncias do cotidiano familiar, a Fundagdo do Rim promove a doagdo de cestas basicas, de latas de leite, inc lusive
especiais, de suplementos alimentares, além de pacotes de fraldas, sondas uretrais, roupas e brinquedos. Realiza também acdes
de assisténcia social e psicoldgica aos menores e seus responsaveis, procurando atender necessidades especificas de cada familia.
Incentiva os pacientes em didlise a otimizarem o tempo em que permanecem ligados a maquina participando dos projetos da
Instituicdo, como fisioterapia, que em muito contribuem para uma maior aderéncia ao tratamento dialitico. Colabora para a
ampliagdo do conhecimento da especialidade, promovendo parcerias com nefrologistas pediatricos e patrocinando jornadas e
encontros cientificos.

A Fundacdo do Rim tornou-se referénciapara os nefrologistas pediatricos do Estado do Rio de Janeiro, mantendo, inclusive, um
censo atualizado sobre a situagdo da crianga e jovem renal crénico nesse Estado. Desde 2004, a Fundagdo do Rim ja atendeu
aproximadamente 1.000 familias, com o objetivo de acompanhar o paciente desde seu cadastro na Instituicdo até completar 21
anos.

Atividades desenvolvidas em 2022 e Publico Atendido

Ressaltamos os projetos de Fisioterapia, Cesta Basica e Suplementos Alimentares tém a sua continuidade garantida pelos
patrocinadores (Doar Fashion, Instituto Phi, Maga Vidal Servigos Aduaneiros/ Sérgio Vidal e Multicentros/ Bogorotty) até o final
de 2022, assim como o apoio da Fresenius Medical Care (“Campanha Doe que eu Dobro”; agdes de divulgagdo e assistenciais e
projeto “Ida ao Cinema”).

contas de 2020 ja Aprovadas pelo Ministério Publico — Promotoria das Fundagdes,
As contas de 2021 foram entregues em......de 2022.
Renovagdao CMDCA

AGRADECIMENTOS - Agradecemos aos contribuintes regulares, pessoas fisicas e juridicas, em especial a Fresenius Medical Care
e seus funcionarios e o Instituto Phi, e a todos aqueles que participaram ao longo de 2022 das agdes e campanhas de
arrecadacdo de fundos, entre os quais SONERJ, Multicentros, Sergio Vidal, Renaltec, Ana Xavier e o Doar Fashion.

1) Projeto Suplemento Alimentar/Leites Especiais

Justificativa:

A desnutricdo é um problema grave que atinge grande parcela das criangas portadoras de insuficiéncia renal crénica. A partir da
solicitagdo de nefrologistas pediatricos e nutricionistas, a Fundagdo do Rim tenta suprir a necessidade de suporte nutricional,
através de campanhas de doagdo junto a colaboradores de nossa Instituigao.

Objetivo:
Reduzir os indices de desnutri¢gdo na criancga e no adolescente renal através de uma suplementagdo caldrico proteica adequada.

Em 2022, foram distribuidas 660 latas de leites especiais para 30 pacientes assistidos.



2) Projeto Visita as Clinicas e Apoio Assistencial
Objetivos:

Realizar visitas as unidades de didlise para mapear a entrada de novos pacientes renais menores de 0 a 21 anos, identificando o
perfil sécio econémico de suas familias visando melhor compreendé-las para atuar na melhoria da qualidade de vida das
mesmas.

Atualizar dados dos pacientes ja cadastrados, como, dados pessoais tratamento em curso, inscricdo na fila de espera de
transplante, escolaridade, participagdo de projetos da Fundagdo do Rim, etc.

Na sede da Fundagdo do Rim acolher paciente e familiar no inicio do tratamento dialitico; orientando-os, inclusive, como obter
beneficios oferecidos pelo governo, tais como vale social, medicamentos, etc.

Criar Rede de Apoio através de parcerias com outras instituicdes e com a sociedade civil.

Promover a interagdo da equipe multidisciplinar que atende a estes pacientes.

Acompanhar e avaliar os projetos em andamento.

Resultados obtidos:

Atualizagdo do banco de dados — Censo “Registro de Criangas e Jovens em Tratamento Dialitico no Estado do Rio de Janeiro.”
3) Projeto Fraldas Descartaveis

Objetivo:

Auxiliar as familias que passam por dificuldades financeiras fornecendo mensalmente pacotes de fraldas descartaveis
necessarios aos pacientes que fazem uso continuo desse produto devido a derivagdes urindrias.

Resultados obtidos:

Possibilitar que as familias atendam a outras necessidades dos menores, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida dos
mesmos.

Esse projeto conta com campanhas de arrecadagdo periddicas, tendo grande receptividade da sociedade civil. Destaque para
pessoas que pediram a doagdo de fraldas em suas comemoragGes de aniversario e outros eventos.

Em 2022, foram doados 1.692 pacotes de fraldas para 51 pacientes.



4) Projeto Sondas Uretrais
Objetivo:

Auxiliar as familias que passam por dificuldades financeiras, fornecendo mensalmente sondas uretrais e/ou coletores de urina
necessarios aos pacientes que fazem uso continuo desse produto, devido a alteragGes no trato urinario decorrentes de doengas
congénitas, precisando utilizar a sonda ou o cateter para o esvaziamento adequado da bexiga.

Resultados obtidos:

Possibilitar que as familias atendam a outras necessidades dos menores, contribuindo para a melhoria da qualidade de vida dos
mesmos.

Em 2022, foram doadas 40.320 sondas uretrais a 30 pacientes
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5) Projeto Suporte Alimentar - Cesta Basica

Objetivo:

Dar condigdes as familias de enfrentar as dificuldades da doenga renal com maior tranquilidade, ja que muitos acabam
perdendo o emprego em fun¢do do tratamento do filho/a. Durante a pandemia foi observado que a procura pela cesta basica
intensificou-se. Através de telefonemas e mensagens os responsaveis pelos menores queriam saber com cada vez maior
antecedéncia a data da entrega da cesta basica. Familias que ja ndo precisavam mais dessa doagdo voltaram a procurar a
Fundagdo do Rim. Nesse ano foi incluido sabonete nas cestas, assim como dado um reforgo no leite em pé. A Fundagdo optou
excepcionalmente, ainda, em ndo excluir do programa familias cujos filhos haviam falecido ou completado 22 anos.



Resultados obtidos:

Durante o ano de 2022, em média, 160 familias foram beneficiadas mensalmente neste projeto, tendo sido distribuidas 2.040
cestas basicas.

Justificativa:

Compreendendo que uma vida digna comeca pelo direito de se alimentar, a Fundagao do Rim oferece cestas basicas as familias
de baixa renda. Ressaltamos o lado perverso da doenga renal crénica que fragiliza e enfraquece fisica e mentalmente toda a
unidade familiar. Ao requerer aida dia sim dia ndo a unidade de didlise por quase quatro horas de tratamento, a doenga renal
inviabiliza muitas vezes que o responsdvel mantenha um trabalho regular segundo as normas da CLT. Ndo é ainda incomum que
0 pai ndo faga mais parte do nucleo familiar, recaindo sobre a mae toda a responsabilidade sobre o cuidado do filho. M3e essa
muitas vezes obrigada a deixar a fungdo que gerava renda para cuidar do filho doente, sobrevivendo com a ajuda do LOAS, de
familiares e muitas vezes apenas com o apoio da Fundagdo do Rim. Através de um trabalho continuo, sério e afetuoso nossa
equipe em parceria com as assistentes sociais das unidades avaliam a situagdo de cada familia para permanéncia das mesmas no
projeto.
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6) Projeto Fisioterapia
Justificativa:

A doenca renal cronica apresenta varias complicagdes, inclusive limitagdes fisicas. A maioria dos pacientes em tratamento dialitico
é inativa ou pouco participa de atividades esportivas. A Fundagcdo do Rim é pioneira no atendimento fisioterapéutico as criang as
e adolescentes renais cronicos durante a hemodialise. Apoiado pelo Instituto PHI desde 2016, o projeto de fisioterapia visa
melhorar, principalmente, a capacidade funcional e o condicionamento pulmonar do paciente e também fortalecer sua
musculatura, ja que a perda de massa muscular na maioria das vezes é bem significante na DRC (doenga renal cronica).

Resultados:

Melhoria das atividades de vida didria como caminhar subir escadas andar de bicicleta .Diminuicdo das queixas de cdibras
musculares, que muito afligem os doentes renais cronicos.

Em 2022, foram assistidas 31 criangas e jovens no projeto com 1.400 atendimentos realizados.

O Projeto de Fisioterapia é patrocinado pelo Instituto Phi.



7) Censo de Criangas e Jovens com DRC
Objetivo:

O “Registro de criangas e jovens renais cronicos do Estado” é fundamental para garantir a eficdcia no atendimento as criancas e
jovens renais no Rio de Janeiro, a aplicagdo adequada dos recursos assistenciais e o fornecimento de dados precisos para
pesquisas académicas e cientificas. Todos os centros de didlise, médicos e profissionais da drea podem ter acesso a estes dados,
que ja foram utilizados inclusive por nefrologistas conceituados.

Resultados obtidos:

Atualizagdo do “Registro de criangas e jovens renais cronicos do Estado”, fornecendo um panorama preciso do ano de 2022:
foram inseridos nos censo 44 novos pacientes e foram realizados 10 transplantes.

Mais explicagdes sobre o Registro:

Registro de pacientes de 0 a 20 anos, junto as unidades de diadlise do Municipio do Rio de Janeiro, com os objetivos de conhecer
a epidemiologia da Doencga Renal Cronica em Tratamento Dialitico (TD) e analisar o perfil desta populagdo e as razGes de
desfecho.

Ao criar em 2005 o “ Registro de criangas e jovens renais crénicos do Estado”, a Fundagdo do Rim inicia um novo ciclo dentro
deste universo pois até aquele ano nao se tinha conhecimento de nenhum dado ou registro sistematizado que possibilitasse
enxergar este publico e suas demandas sociais.

Todas as unidades de didlise do Estado recebem uma ficha cadastral para ser aplicada em pacientes de até 20 anos,
preenchendo dados de identificagdo pessoal e do tratamento dialitico, perfil sdcio-econémico-cultural e identificacdo de
necessidades. Estas informagdes, enviadas a Fundagdo, sdo analisadas pela assistente social, passando o paciente a receber o
apoio da Fundagdo. Compilados, esses dados sdo incluidos no “Registro de criangas e jovens renais cronicos do Estado”, que é

permanentemente atualizado.

8) Festalunina




9) Higiene é + saide

10) Mayo Clinic — Evento da Comunidade Médica
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11) Visita ao Museu da Vida

13) Missa no Cristo Redentor
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14) Nefro Expert - Evento da Comunidade Médica
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16) Ida ao Circo

17) Natal




Outras Atividades 2022

Despedida Livia Guedes e Ana Motta

Dia Mundial do Rim — 10 de margo

“Educando sobre a doenga renal”, esse foi o tema do “Dia Mundial do Rim 2022”. A Fundagdo do Rim participou do evento com

campanha no Instagram e ida de representantes da equipe ao “Cristo Nefro lluminado”.
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Bonecas de Propdsito

Importante projeto terapéutico no qual a identificagdo entre os pacientes e os bonecos, também renais cronicos, é imediata,
estabelecendo-se entre eles lagos de afetividade. Através das bonecas de propdsito, nas versGes em didlise ou transplantada,
trabalha-se as dificuldades da doenca renal. Nos primeiros meses de 2022 foi dada especial aten¢do ao projeto, confirmando se

cada menor em didlise ou transplantado havia recebido o seu exemplar.

Doag¢do Computadores 1 Promotoria de Justica das Fundagdes / Ministério Publico do Estado do Rio de

Janeiro/Fundagdo Getulio Vargas

Em margo de 2022, a Fundagdo do Rim recebeu cinco notebooks novos da Dell do Ministério Publico em parceria com a
Fundagdo Getulio Vargas “a serem destinados exclusivamente em programa social em favor de carentes egressos da rede
publica de ensino, facultada a destinagdo a laboratdrio de inclusdo digital a que aqueles tenham acesso.” Segundo os critérios
propostos foram selecionados os seguintes menores: Abhay Zukovsky, Caio Iglesias, Daniel Andrade, Marcos Rozemberg do
Nascimento e Thaina Masello Paes Martins. Todos apresentaram documentagdo escolar, redagdo da importancia desse
equipamento em seus estudos e fotografia.




Primeiro Encontro Nacional de Fundagdes Privadas - 21 de margo

A Fundacado do Rim foi convidada a participar do evento organizado pelo Ministério Publico, que contou com a presenga de
importantes fundagdes do pais, tendo a oportunidade de apresentar seus projetos e agdes sociais. O encontrou promoveu,
ainda, painéis com gestores de fundagdes e especialistas na drea, moderados por importantes autoridades judiciarias.
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Visita do promotor a sede da Fundag¢dao do Rim em 12 de abril



Visita do Promotor Dr.José Marinho Paulo Junior a sede da Fundagdo do Rim. Da direita para a esquerda: Livia Guedes, Carlos
Pinho, Ana Motta, Promotor, Dra. Fatima Bandeira, Hanna Moraes.

Assuntos tratados com ele:

Mudanga da Fundagdo para o 22 andar
Heranga da Sra. Solange Pettersen Xavier
Rotagdo de Auditores

Recursos da Fundagdo Benedita da Silva
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Doagdo de um jogo de toalha, uma caixa de bombons e carta de despedida e retrato recordagdo - Dias
12,13 e 14 de margo

Dentro da programagdo anual que prevé a doagdo aos assistidos de trés itens especiais ao longo do ano, foram dados no més de
abril um jogo de toalha de banho e uma caixa de bombons a todos os que buscaram a cesta basica na sede da Fundagdo e a
assistente social Elenir Klein, entregou aos que fazem dialise na Gamen. Foram dados, ainda, aos responsaveis uma carta de
despedida da Diretoria atual, assim como um retrato de lembranga.



Visita a Gamen
Abril 22

Campanha “Dia da Crian¢a” - Outubro

No més da crian¢a a Fundagdo do Rim, com o apoio de colaboradores, entregou a cada assistido um saco de guloseimas e
brinquedos doados pela produtora Piloto TV.



Conclusao

O ano de 2022 foi muito produtivo para a Fundagdo, devido as contribui¢des recebidas. Mesmo com as mundancgas de gestao,
conseguimos realizar diversas campanhas, eventos e passeios culturais com as criangas e adolescentes assistidos. As doagdes
das pessoas fisicas e das empresas fazem a diferenca para o funcionamento da Fundagao, pois é com as doagdes que
conseguimos dar suporte e assisténcia as criangas, adolescentes e suas familias.

Para 2023, estamos prevendo as mesmas atividades e outras a mais, a fim de aumentar o alcance da Fundagdo e dessa forma,
conseguir mais doagdes que serdo investidas no trabalho da Fundagao.



