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Historico das JLES

A Fundacao José Luiz Egydio Setubal foi criada pelo desejo de deixar
um legado pela melhoria da saude das criangas brasileiras.

2005

A histdria da Fundagcao comeca com a
compra do Pronto Socorro e Hospital
Infantil Sabara. A ideia inicial era utilizar
0s recursos gerados pelo hospital em
iniciativas para a melhoria das condicoes
de saude de criancas e adolescentes
vulneraveis no Brasil.

2006

Inicio do Projeto Crianca, que previa
a construcao de um novo hospital e
a transformacao de uma sociedade
andnima em uma associacao sem
fins lucrativos, dedicada a pesquisa
e educacao em pediatria.

2010

Instituicao da Fundacao José Luiz Setubal
com a missao de atuar em assisténcia,
pesquisa e ensino em saude infantil.
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2012

Criacao do Instituto Pensi, uma OSCIP
responsavel pelas areas de educacao,
ensino, pesquisa e projetos sociais da
Fundacao.

2015

Incorporacao da associacao Autismo e
Realidade, uma ONG que atua na causa
das criancas autistas.

2016

Fim dos pagamentos da construgao

do Hospital Sabara e reposicao de

todo valor do endowment inicial da
instituicao da Fundacdo. Criagcdo de um
fundo patrimonial, responsavel pelo
financiamento dos projetos para

a realizagcao da nossa missao.




Propdsito, Visao Governanca
e M issao Diretoria

A partir de um mergulho nos resultados Novo Propésito A Fundacdo segue esta estrutura, respeitando

. . . N y as normas do IBGC (Instituto Brasileiro de -
g Infancia saudavel para uma ‘ Copticlecenic
dos ultlrjwos OIJ_[O anos de atlwdades. da ,Q§| sociedade melhorp Governanca Corporativa). Todo o lucro do
FUﬂdaQaQ, revisamaos a|9U")S pre_CeltOS Hospital Infantil Sabaré é depositado num Auditoria Externa
gue nos fizeram chegar até aqui. Temos Fundo Patrimonial, com uma gestao autdnoma

Nova Visao
Influenciar a sociedade a cuidar
da saude das criangas

e supervisionada pelo Conselho. As aplicacdes Relacbes Estratégicas
sdo de perfil conservador com horizonte
delongo prazo, o que Ihe permite maior Comunicacdo
.« _m capacidade para tolerar volatilidade de curto
Nova MISS,adO‘ fanti prazo. Em 2018, com a boa performance do
rl?f:girg3vaearsasissigrw§i;gaenrtalgggre hospit.al em gomparagéo ao.a no arjterior, Conselho Adm. HIS
disseminacao de conhecimento a receita subiu, e o volume financeiro do
fundo aumentou.

certeza de que estamos Nno caminho @
certo e, partir de agora, com Novos
“mantras” ao lado.

Hospital Infantil Sabara

Dados Fundo

L] L]
Patrlmonlal Meméria e Referéncia No segundo semestre, teve inicio a implantagcao
do Centro de Memodria e Referéncia. O projeto
tem como propdsito ser um programa
permanente de captacao, organizacao,
preservacao de registros documentais do Sabara
Hospital Infantil e do Instituto PENSI, promovendo
0 papel dos mesmos no desenvolvimento da
pediatria no Brasil. O primeiro moddulo do trabalho,
realizado por historiadores e documentalistas,
se concentrou No mapeamento e tratamento do
acervo de valor histoérico, na pesquisa em fontes
internas e externas, na producao de cronologia
institucional, no estudo para concepg¢ao de portal
e banco de dados e no planejamento do programa
de historia oral. Até 2020, o acervo historico e o
conteudo produzidos deverao ser disponibilizados
aos colaboradores e parceiros da Fundacao.

PATRIMONIQO  RECEITATOTAL  EFICIENCIANA

REDUCAO DE CUSTOS

R$280,1M QUEDA DE 4%

Ve
L I Q U I D O crescimento de 8% nos custos totais

em relacdo a 2017 em relacdo a 2017

R $ 1 51 M FUNDO PATRIMONIAL SUPERAVIT

aporte adicional de

crescimento RS36M R$54,1M

crescimento de 2%

d e 5 6% quase 50% de crescimento em relacdo a 2017
em relacao a 2017
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Comunicacao

A disseminacao de informacdes e conhecimento

sobre salde infantil € um dos pilares desta

Fundacao. Por isso, a comunicacao com o publico
externo é estratégica. Temos diversos canais, como
portais, blogs, relacionamento com a imprensa e

redes sociais.

Hospital Infantil

Sabara

de acessos ao site do Hospital
Infantil Sabara

agendamentos de consultas
e exames online

contatos telefénicos a partir
do site

seguidores nas redes sociais
(Facebook e Instagram)

de mengdes positivas
nas redes sociais

cliques para o site vindos
das redes sociais

Instituto

Pensi

691,6 mil

acessos ao site do Pensi e
ao Blog Saude Infantil

415 Artigos

publicados no blog
Saude Infantil.

3,6 mil
voluntarios
cadastrados

Autismo
e Realidade

1,1 Milhao
de acessos ao site do Autismo
e Realidade

206 mil

fas do Autismo e Realidade
no Facebook

+23 mil
downloads das cartilhas com
ferramentas de apoio aos autistas

+3 mil
newsletters
enviadas

27,4 mil
e-mails cadastros que recebem
informacoes quinzenais
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4 ° Congresso Internacional
Sabara de Saude Infantil

Realizado em setembro de 2018, no Hotel Maksoud
Plaza, em Sao Paulo, o Congresso se consolida no
calendario médico-cientifico nacional, reunindo mais
de 1,6 mil participantes. Foram mais de 200 horas

de atividades, com 332 palestrantes e moderadores,
entre eles nove internacionais. A 5° edicdo ja esta
confirmada para 2020.

O congresso também abrigou a segunda edicao do
Prémio de Pesquisa em Saude do Instituto PENSI.
Foram submetidos 62 projetos de todas as regides do
pais, tendo como objetivo disseminar o conhecimento
cientifico em saulde infantil, valorizando as melhores
iniciativas em pesquisa Na area.

1° Férum de Politicas Publicas
de Salde para a Infancia

A primeira edicao do Férum aconteceu durante

o Congresso Sabard, poucos dias antes do

Primeiro Turno das Eleicdes. Por isso, reuniu cinco
representantes dos candidatos a Presidéncia da
Republica para falarem sobre sua plataforma na
area da saude. O encontro teve curadoria da Revista
Veja Sdo Paulo e mediacdo da jornalista Ménica
Waldvogel, reforcando o compromisso da Fundacao
em influenciar a sociedade e as politicas publicas.




T

CRIANGAS E
ADOLESCENTES

TEXTOS DO BLOG SAUDE INFANTIL

*
N\ /'

JOSE LUIZ SETUBAL
ORGANIZADOR

/&N

Livro Falando sobre Criangas e
Adolescentes - Blog Saude Infantil

Um dos pontos altos do Congresso foi o langcamento
do livro “Falando sobre Criancas e Adolescentes’,
organizado por José Luiz Setubal, partir da selecdao
dos melhores textos publicados no Blog Saude
Infantil. Ingrediente para a leitura de maes e pais de
primeira viagem, interessados em aprender mais
sobre saude, bem-estar, cuidados e educacao. Uma
sessao de autdgrafos reuniu centenas de pessoas
que prestigiaram Dr. José Luiz e os outros 16 autores
dos textos reunidos — todos profissionais vinculados
ao Sabara e ao Instituto PENSI.

Mobilizagao Empresarial
pela Primeira Infancia

Langado no fim de 2018, o projeto visa reunir,
sensibilizar, informar e treinar empresarios para
desenvolver atividades em prol da primeira infancia,
junto a seus funcionarios e nas comunidades

onde estao inseridos. A FJLES conta com o apoio

da FIESP e da ReadyNation, entidade sem fins
lucrativos com atuagao mundial no desenvolvimento
econdmico a partir do investimento na juventude.

A primeira infancia vai de zero a seis anos, e é
apontada por especialistas como o periodo-chave do
desenvolvimento, o que influencia todo o futuro de
uma pessoa.
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Agenda 2030

A FILES apoia e segue os preceitos estabelecidos pelas Nagdes Unidas em
2015, num documento assinado por varios paises e batizado de Agenda
2030. Tanto o Sabara quanto o Instituto Pensi ja executam a¢des pensando
nos proximos 12 anos. Os planejamentos estratégicos das organizagdes

seguem os eixos:

Saude e Bem-Estar

Assegurar uma vida saudavel
e promover o bem-estar para
todos, em todas as idades, é
essencial para o fomento das
capacidades humanas

Consumo e Produc¢ao
Responsaveis

Assegurar padrdes de produgao
e de consumo sustentaveis
promovendo a reducao da

pegada ecoldgica sobre o
meio ambiente

Agua Potavel
e Saneamento

Assegurar a disponibilidade
e gestao sustentavel da agua
e saneamento para todos é
fundamental para todos os
aspectos da dignidade humana

¥

e

Paz, Justica e
Instituicoes Eficazes

Promover sociedades
pacificas e inclusivas para o
desenvolvimento sustentavel,
proporcionar o acesso a justica
para todos e construir instituicdes
eficazes, responsaveis e inclusivas
em todos os niveis

Fundacéao José Luiz Egydio Setubal

Trabalho Crescente
e Crescimento
Economico

Promover o crescimento
econdmico sustentado,
inclusivo e sustentavel,

emprego pleno e produtivo e
trabalho decente para todos




Voluntariado

Viagem Fantdstica

A Iniciativa acontece desde 2017 e envolve
funcionarios da Fundacao, do Hospital Sabara e
do Instituto Pensi. Durante um fim de semana,
equipes trabalham em comunidades carentes
realizando reformas e obras. Antes de cada edicao,
0s voluntarios levantam doacdes de materiais de
construgao e outros itens necessarios. O resultado
€ uma transformagao na vida e na autoestima da
comunidade que recebe a Viagem Fantastica.

Neste ano, a atividade aconteceu em Santana de
Parnaiba, na Associacao Rainha da Paz, uma ONG
que trabalha com 420 criancas com necessidades
especiais. O time reformou 12 casas onde vivem
estes pequenos, melhorando o ambiente e

a acessibilidade.

A principal atividade do voluntariado do Sabara

¢ lidar diretamente com as criangas internadas,

ou que passam pelo pronto socorro, por meio

de brincadeiras, jogos, historias, musica e muita
conversa. O time passa por constantes capacitacoes,
e novos voluntarios sao treinados.

Novos Volunarios
formados em 3 capacita¢des

Participantes
em 6 encontros, entre oficinas,
palestras e rodas

Mil Horas
doadas pela equipe de voluntarios

Mil Criangas

atendidas
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Autismo e Realidade

Celebrado em 02 de abril, o Dia Mundial da
Conscientizacdo do Autismo € o ponto alto da
atuacao do Autismo e Realidade, com acdes de
conscientizacao para o publico geral e profissionais
de saude. Em 2018, o principal destaque foi a
colaboragao técnica com o canal Nat Geo Kids
para o lancamento do desenho animado Pablo, a
primeira série infantil que incentiva a inclusdo de
Criangas com autismo.

A consultoria da entidade identificou criancas e
jovens com transtorno do espectro autista para
atuarem como dubladores da versao nacional da
atracao. Outra parceria, desta vez com a Secretaria
dos Transportes Metropolitanos de Sao Paulo,
espalhou mais de 200 cartazes informativos nas
estacoes de metro e nos reldgios das principais
avenidas da cidade.

Na Caminhada pelo Autismo, realizada na Avenida
Paulista, foram distribuidos materiais informativos
e vouchers de descontos nos cursos online da
plataforma EAD do Instituto PENSI. Consolidado
na agenda de saude infantil, o Simpodsio do
Transtorno do Espectro Autista mobilizou o
segmento médico com a sua 4° edicdo. Os

pontos altos foram as apresentacoes sobre uso da
tecnologia na identificagao do TEA, o tratamento de
comportamento agressivo, o uso de medicacdes, e
os efeitos da terapia fonoaudiolégica.

O encerramento do evento teve como tema

o papel da familia e da escola, com palestras
sobre orientagao e capacitagcao de pais, irmaos e
professores, e 0 papel das associacdes de pais
no Brasil.
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Sabara Hospital Infantil
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Unidade de Terapia Intensiva

Em 2018, a Unidade de Terapia Intensiva celebrou conquistas importantes, como a inauguragao do
Centro de Cuidados Avancados em Doengas Cardiacas e Neuroldgicas. Com oito leitos exclusivos,

a nova area foi criada para atender a complexidade cada vez maior dos casos de cardiologia e
neurologia. Outro avancgo foi a implementacao do programa de atendimento a criangas com doenga
renal crénica, com a capacitacdo da equipe de enfermagem, o que fez da nossa UTI a Unica de

um hospital privado em Sao Paulo com este tipo de servico. Ainda no segmento de sadde renal,
estruturamos o Programa de Transplante Renal com a capacitagdo da equipe multidisciplinar e a
elaboracdo de protocolos para atendimento destes pacientes.

Sabara B Média ANAHP (Associacdo Nacional dos Hospitais Privados)

8,00
7,00
6,00
5,00
4,00 4,62
3,00
2,00

100

Média de Permanéncia - UTI Pedidtrica (dias)

82,00%

80,00% 81,21%
78,00%
76,00%
74,00%

72,00%

70,00%
Taxa de Ocupacao UTI Pedigtrica
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1,80%
1,60%
1,40%
1,20%
1,00%
0,80%
0,60%
0,40%

0,20%
0,22%

0,00%
Taxa de Mortalidade Institucional

Merecem destague ainda a estruturagao do
programa de Dialise Peritoneal Domiciliar e o inicio
das atividades do Grupo de Neurointensivismo,
formado por intensivistas pediatricos especializados
responsaveis pela elaboragao de normas, rotinas,
protocolos clinicos e treinamento dos profissionais.




ECMO (Oxigenacao

por Membrana
Extracorpdrea)

Primeiro transporte primario em ECMO: a
nossa equipe foi a um hospital de Jundiail
colocar um paciente em ECMO e o

transportou assim para dar continuidade
no tratamento no Sabara Hospital Infantil.

Centro de

Exceléncia

20.000
18.000
16.000
14.000
12.000
10.000
8.000
6.000 o
4.000 °
2,000

2015 2016 2017 2018

Atendimentos do Centro de Exceléncia

@ 0 06

19 mil 13 27
Atendimentos Médicos Especialidades
atuantes

11 casos de ECMO em 2018.

Primeira reconstrucao traqueal pediatrica
em ECMO do Brasil.

Capacitacao para 16 enfermeiros, que
fazem parte do “‘ECMO Team'.

Treinamento tedrico-pratico de
Fisioterapia em pacientes com ECMO.

O Centro de Exceléncia € um conjunto de
consultérios do Sabara Hospital Infantil,
onde o paciente pode ser atendido pelos
nossos profissionais. Temos pediatras
especialistas de grande expressao e
competéncia no meio cientifico, integrados
a uma equipe multiprofissional formada por
fisioterapeutas, nutricionistas, enfermeiros,
psicologos e fonoaudidlogos.

O crescimento expressivo dos atendimentos
foi possivel pela inauguragdo de um novo
espaco para a realizagao de consultas,
seguido do aumento de 44% na equipe

de médicos atuantes e da criagao de mais
de 40 programas, nucleos e clinicas para
atendimento multidisciplinar especializado.
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Pronto-Socorro
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B4
==

102 mil -39%

pacientes atendidos desisténcias de
atendimento
comparado a 2017

6,05% -39%

Taxa de Internacao Taxa de Assertividade

Maior Pronto Atendimento
Exclusivamente Pediatrico
de Sao Paulo

O Sabara Hospital Infantil tem o Pronto Atendimento
privado com o maior numero de médicos pediatras
em atendimento simultaneo do Brasil e € o Unico
exclusivamente pediatrico de Sao Paulo. No ultimo
ano, foi implementada a ventilagdo avancada ja no
Pronto-Socorro para os pacientes destinados a UTI.
em influenciar a sociedade e as politicas publicas.




Anestesiologia

Unidade de Internacao

98%
Taxa de ocupacao
operacional

99%
Nivel de satisfacao
da equipe médica

98%
Nivel de satisfagao
da enfermagem

A equipe de Anestesia do Sabara Hospital Infantil &
preparada para atendimento da faixa etaria pediatrica.
Esses pacientes possuem diversas peculiaridades que
os diferenciam dos adultos, que devem ser levadas em
conta na realizagcao do procedimento anestésico para
que seja feito com qualidade e seguranca.

Em 2018, implementamos no setor a ficha de
anestesia eletronica, com inicio de operagao previsto
para 2019, e foram formados nucleos com reunides
multidisciplinares (Nucleo de Anestesia Cardiaca
Pediatrica, NUcleo de Anestesia Perioperatoéria e
Nucleo de Dor) para o desenvolvimento de protocolos
e estabelecimento de fluxos e processos.

Nosso servico de Anestesiologia também desempenha
um papel formador da comunidade médica, e neste
ano recebemos 54 residentes de outras instituicdes do
Brasil para treinar anestesia pediatrica.

A Unidade de Internagao conta com uma equipe

de pediatras experientes, voltados exclusivamente
ao cuidado do paciente hospitalar. A equipe
multiprofissional, com fisioterapeutas, nutricionistas,
enfermeiros e médicos de todas as especialidades,
garante a altissima qualidade do atendimento as
criancas internadas.

Em 2018, o setor passou por uma reestruturacao
profunda da equipe interdisciplinar, no modelo
assistencial horizontal para garantir a exceléncia do
atendimento. O modelo de cuidado foi otimizado com
extensdo da permanéncia do pediatra, assegurando
uma assisténcia linear aos pacientes. Também foram
retomadas as visitas multidisciplinares, uma vez por
semana, para certificar a equidade no tratamento e
acompanhamento dos pacientes, além da criacdo de
um canal para discussdo de casos clinicos complexos
com a participacao da equipe interdisciplinar e

dos especialistas.
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Centro de Diagnésticos

925

Radiografias contrastadas —
42% mais que 2017

56 mil exames realizados em 2018

43 mil

Radiografias (convencionais
e com contraste)

@

‘

2490 7267

Tomografias Ultrassonografias
computadorizadas

2087

Ressonancias
magnéticas

A realizacdo de exames em criancas e adolescentes é uma tarefa que exige habilidade especifica dos
profissionais envolvidos, ja que muitas vezes as criancas ndo tém condi¢cdes de cooperar. Nosso Centro
de Diagnésticos é formado por médicos e técnicos especializados no publico infantojuvenil garantindo

segurancga, acolhimento e técnica precisa na realizagdo dos exames.

Em 2018, o setor apresentou aumento no numero geral de exames realizados, principalmente de Raios
X contrastados, além do inicio da realizacdo do exame de elastografia. Houve também a ampliacdo dos
hordrios de realizagdo da Ressonancia Magnética, com o objetivo de trazer maior comodidade para os

pacientes e seus familiares.
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O Hospital Hotelaria e Hospitalidade
em Numeros

Faixa Etaria até 1ano Eﬁ
14 42

&)

&)

100%

70
Leitos no Leitos de Leitos na Un|d~ade 80% 1400 Monitores Cao Terapeuta
Pronto-Socorro UTI de Internagao
60% equipamentos/jogos Interagao com média de 200 criangas
emprestados 92 pacientes/més visitadas por més
#g 40%
@
20%
8 5 o ’
Leitos de Salas Faixa Etéria
Hospital Dia Cirurgicas 0
“Até3meses Hm4a6meses HE7a9meses u10al2meses
Perfil dos Pacientes Saracura Pronto-Sorrir
Local de Origem média de 650 criancas média de 700
visitadas por més atendimentos por més
Faixa Etaria
100.00% O Setor de Hotelaria do Sabara Hospital Infantil procura sempre atender as diversas solicitagdes de
50.00% pacientes e responsaveis, procurando oferecer o melhor atendimento, com qualidade e seguranca.
EREE A Equipe de Hospitalidade visita pacientes e responsaveis dentro das primeiras 24 horas de internagéo,
no Centro Cirlrgico e nos apartamentos, com o intuito de acolher e oferecer os diversos servigos,
40,00% produtos e equipamentos para empréstimo e, desta forma, contribuir para uma estada com conforto
e seguranca.
20,00%
A equipe de monitores infantis também trabalha com o objetivo de realizar os mais diversos servicos
C.C08¢ ot et de entretenimento aos pacientes e responsaveis, por meio de atividades ltdicas realizadas nos quartos
aixa Etdria 1 Sdo Paulo Capital e na Brinquedoteca.
=0 a4anos m5a9anos m10 a 14 anos m15 a 19 anos B Outras cidades




Capital Humano e Al chlsilze Desenvolvimento
Humano

Perfil da Equipe

_ Eventos Internacionais
O corpo clinico do Sabara é formado por 520

médicos internos e 431 médicos associados. Mais 12_5 ) - A Evento Estilos de Vida Saudavel da

da metade da equipe interna atua no Pronto- treinamentos internos, International Life Sciences Institute (Argentina)

SocorTo, enquanto o restante esta distribuido capacitando 965 cuidadores . Congresso da Society of Critical Care Medicine

entre a unidade de internagdo e a UTI. No aspecto (EUA) . o

da formacio. 42% do corpo clinico tem titulo de - 52 Congresso Internacional Nutrition and Growth
Gao, p 148 (Franga)

especialista e outros 47% estao no periodo de treinamentos externos, - AAP Experience/American Academy of Pediatrics

residéncia e/ou especializagdo. No ambito de capacitando 211 cuidadores National Conference and Exhibiton (EUA)

beneficios do corpo clinico, o plano médico segue ) :;Ie::s dze 1ano - 18% Reunijo Bianual da European Society for

sendo o principal investimento, alem dos vales : D: 2',1242:(155 26 mil Immunodeficiencies (Portugal)

refeicdo e alimentagdo, do plano odontoldgico e
do seguro de vida.

4th PNAE/Congress On Pediatric Nursing (Grécia)
WOCOVA/World Congress on Vascular Access
(Dinamarca)

3° Congresso Latino Americano/Elso Conference
(Argentina)

horas de
treinamento

u De 4,1 a 6 anos
= Mais de 6 anos

Idade Média dos Colaboradores Tempo de Casa

A agenda continua de treinamentos faz parte do investimento do Sabara para garantir a exceléncia
no atendimento ao publico. Um dos destaques de 2018 foi a capacitagcdo da equipe multidisciplinar
no curso de Doacdo de Orgéo e Transplante Renal.

Mas, além da preocupacao com os pacientes, também nos dedicamos a criar um ambiente de
trabalho ao mesmo tempo acolhedor e estimulante. Com este espirito, demos inicio ao programa de
Desenvolvimento de Lideranca para Enfermagem e executamos mudancgas no processo de avaliagao
de desempenho, que se tornou mais objetivo, compreendido, justo e transparente.

" Até 5 anos
H6 a10 anos

m 31 a 40 anos H11a 20 anos

m 41 a 45 anos m21a 30 anos
m Mais de 46 anos Eacima de 31 anos

= Menos de 30 anos




Medicina
do Trabalho

900

cuidadores vacinados
na Campanha Influenza

O setor foi estruturado em 2015 e, desde entéo,
vem fortalecendo o didlogo com os gestores do
Hospital para garantir a salde dos cuidadores nas
mais diversas areas de atuacao.

O ultimo ano teve como destaque a implantagao
de um maodulo para melhor gestdo das atividades
do setor e a criagdo de um novo fluxo para
convocagao dos exames periodicos, que gerou
uma Mmaior adesao dos cuidadores. Neste ano,

foi contratada uma auxiliar administrativa para
apoiar nas atividades e rotinas diarias do setor.

A ginastica laboral foi oferecida duas vezes por
semana ao longo do ano e as agdes de Outubro

Rosa e Novembro Azul foram marcadas por
palestras, sorteio de brindes e entrega de lengos
para simbolizar a importancia dos temas. Além da
campanha anual de vacinagao contra o virus HINT,
ampliamos a analise da Carteira de Vacinagao para
incluir as equipes terceirizadas, em um esforco
adicional de protecao da saude dos Nossos proprios
profissionais e também dos pacientes.
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I 59%

SCR (sarampo, caxumba e
rubéola)

Cobertura Vacina Geral - 2018

87%

Auséncia por doenga - 2018 - Meta 2,5%

2,48%

DA (dupla adulto) Hepatite B



Projetos em Parcerias

PRONAS

Imunodeficiéncias

Sob a coordenacgao da Dra. Fatima Rodrigues
Fernandes e suporte cientifico do Prof. Dr. Antonio
Condino Neto do ICB-USP, a drea atualmente tem
como principal projeto “Novos defeitos genético-
moleculares relacionados a deficiéncia fisica,
deficiéncia intelectual e transtornos do espectro
autista associados a imunodeficiéncias congénitas”.
O objetivo é detectar precocemente, por meio de
um teste realizado na triagem neonatal, utilizando
tecnologia diagnostica inovadora no Brasil. Até o
final de 2018, foram analisadas 9.474 amostras de
recém-nascidos e criangas de até 12 meses com
casos clinicos complexos, resultando na definicao do
diagndstico de dezenas de casos.

Instituto PENSI

2018 em Resumo

Neurodesenvolvimento
e Primeira Infancia

Este projeto utiliza a técnica do Eye Tracking
associada a escala CARS para detectar precocemente
sinais do Transtorno do Espectro Autista em criangas
de zero a quatro anos em situagao de vulnerabilidade
social. Apos a confirmagado do diagndstico, os
portadores sao direcionados a tratamento com o
metodo de Analise Aplicada do Comportamento
(ABA) com énfase no treino de atengado visual e
atengao compartilhada. Em parceria com o Nucleo
Ciéncia pela Infancia (NCPI), o estudo & coordenado
por uma equipe do Instituto PENSI formada por Prof.
Dr. Edson Amaro, Prof. Dr. Lino de Macedo e Dra.
Marcilia Lima Martyn.

Este periodo registrou um
aumento inédito nas atividades
do Instituto PENSI, com ampliacao
das parcerias para pesquisas
externas, além do crescimento
expressivo das pesquisas

institucionais e do programa de
estagios desenvolvido no Sabara
Hospital Infantil.

Relatorio de Atividades 2018 Fundacéao José Luiz Egydio Setubal



Em caso de suspeita,
procure a equipe de saud

. 0
222

1.425 1.264

profissionais Agente Comunitario
capacitados em 2018 de Saude (ACS)

Parceria com a USP

PRONAS

Projeto de Telemedicina
no Amazonas

Programa de capacitagao e orientagao a distancia
para profissionais da Estratégia de Saude da Familia
— ESF (Agentes Comunitarios, Enfermeiros e Médicos)
para o diagndstico precoce do cancer infanto-juvenil
em oito cidades do Estado do Amazonas. Foram
mais de 1400 profissionais de salde capacitados no
ano de 2018 e, na segunda fase do projeto, a equipe
de especialistas discutira casos e orientara médicos
generalistas do Amazonas por meio da plataforma
de Telemedicina.

89

Enfermeiros

37 35
Outros
Profissionais

Médicos

Em parceria com o Instituto de Estudos Avancados da USP (IEA/USP), a equipe do Pensi realiza o
mapeamento dos agravos a salde infantil que envolvem problemas nutricionais, respiratoérios e do

neurodesenvolvimento tipico, considerando fatores de risco no ambito bioldgico, ambiental e socioecondmico.

O objetivo principal é levantar os fatores de risco relacionados as diferentes condicdes socioecondmicas e
ecologicas para influenciar politicas publicas na cidade de S&o Paulo.

Relatdério de Atividades 2018

Centro de Pesquisa

O Centro de Pesquisa do Instituto PENSI desenvolve pesquisas clinicas intervencionais, observacionais e
epidemioldgicas por meio de incentivos ao seu corpo clinico interno e parcerias com outras instituicoes.
Tem por objetivo expandir o conhecimento em pediatria e incentivar estudos que melhorem a eficacia e
a seguranca da assisténcia global a salide da populacdo pediatrica.

Projetos Apresentados em 2018
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Linhas de Pesquisa

Sao seis areas prioritarias para o desenvolvimento
de pesquisas institucionais, com suporte cientifico
de renomados pesquisadores da academia:

Nutricao e Metabolismo
Imunodeficiéncias

Doencas Respiratorias e Alérgicas

Autismo

Neurodesenvolvimento e Primeira Infancia
UTI Pediatrica e Cardiopediatria

B Stand by *
I Reprovada
s Finalizada
mmmm Cancelada
mmmm Aprovada

@~ Total Propostas/ano

2016 2017 2018




. ) o ) Principais publicagdes em Revistas Cientificas
Projetos Pesquisas Clinicas em Parceria do Corpo Clinico/PENSI em 2018
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InStltUCIonals em 2018 Nicleo Periédico Titulos Autores
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Cardiologia: Pacientes de 2 a 18 anos com Bortolin Nery; Nelson Kazunobo Horigoshi

diagnostico de doenca cardiaca, que exija prevencao
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2 estudos em andamento.
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Neurologia child with lenticulostiate stroke botolo Gattas, Douglas Mendes Nunes, Daniela
) . surgery and the cerebral perfusion impro-  Barbieri Bariani
Genética: Pacientes menores de 18 anos com SR S EDAS S
mucopolissacaridose tipo VII -1 estudo em
andamento. N ———
Nutrologia e Metabolismo Frontiers in Pediatrics inClthc?Ircljarénzenc;rfadolleslggntgs Mauro Fisberg
Hematologia: Pacientes de 6 meses a 17 anos com
diagnostico de trombose venosa — 3 estudos em
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= Nutrologia hemofilia A grave -1 estudo finalizado. Two Brazilian Patients Antonio Condino-Neto
OlAzsaies Eits Infectologia: Pacientes de 28 dias a 3 anos com Suzana Janson Franciscato, Gui-  Impacto do Programa de educa-
diagnostico de virus sincicial respiratorio positivo — | - Iherme .‘kJ)anson, Rachel Machaldo, Gao nutricignal “Nhutriamigos®" o . |
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CEP - Comité de Etica em Pesquisa

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) foi constituido e aprovado pela Comiss&o Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP) em 2012, e tern como meta a avaliagao dos aspectos éticos que permeiam as pesquisas
em criangas e adolescentes. Apresenta carater multi e transdisciplinar e presta servico a comunidade
analisando os projetos encaminhados por pesquisadores do Instituto PENSI e também por profissionais de
outras instituicdes que ndo tém CEP proprio. Possui 15 membros e 2 suplentes e realiza reunides mensais
garantindo agilidade na analise e aprovacao dos projetos.

Integrantes
Nome Posicao Profissao
Adriano Figueiredo Bechara Membro efetivo Arquiteto
Amira Awada Suplente Regina Prospero Advogada
Ana Maria Cocozza Membro efetivo Pediatra
Ana Paula Pereira de Meneses Membro efetivo Farmacéutica
Antonio Carlos Malheiros Membro efetivo |Igsjlsombargador do Tribunal de Justica do Estado de Sao
Edina Mariko Koga da Silva Membro efetivo Pediatra
Eloisa Elena Braghetta Silberberg Vice coordenadora do CEP Advogada
Emilia Barbosa Barata Membro efetivo Pediatra
Fatima Rodrigues Fernandes Coordenadora do CEP Pediatra Alergista e imunologista
Lino de Macedo Membro efetivo Psicopedagogo
Mauro Fisberg Membro efetivo Pediatra e nutrélogo
Maria Lucia Moreira Castanheira Membro efetivo Enfermeira
Nelson Kazunobu Horigoshi Membro efetivo Pediatra Intensivista
Regina Grigolli Cesar Suplente — Nelson K. Horigoshi Pediatra Intensivista
Regina Prospero Representante do usuario Advogada
Regina Ruivo Bertrand Membro efetivo Enfermeira
Renata Pereira Membro efetivo Enfermeira
255 B 199 =2 WL ol 33
projetos =& notificacdes RE reunides 222 apreciacdes de
aprovados a autores ordinarias novos projetos

Centro de Ensino

O Centro de Ensino contribui para o
desenvolvimento da educacao em saude
infanto-juvenil e promove iniciativas voltadas aos

profissionais da salde de diversas areas, além @R
de educadores, pais e familias. Os programas R@
educacionais abrangem cursos presenciais e a

distancia, estagios académicos, pds-graduacoes,
programas de residéncia médica, organizagao de
eventos cientificos, simpodsios e congressos, além 74 3202
de outros projetos. O publico-alvo dessas iniciativas reuniées participantes
compreende profissionais da salde de todas as

areas, além de educadores, pais e cuidadores.

Estagios Académicos

Os estagios oferecidos pelo Instituto PENSI tém como campo de atuagado o Sabara Hospital Infantil. Tratam-
se de estagios nao remunerados que proporcionam ao aluno acompanhar a rotina do setor sob supervisao
do gestor da area e participar de eventos realizados pelo PENSI.

Residentes em Pediatria, UTI/Urgéncias e
Anestesiologia — O estagio justifica-se pelo diferente
perfil de atendimento dedicado ao publico pediatrico
com intenso movimento diagnostico e cirdrgico,

0 que representa uma miriade de oportunidades

ao desenvolvimento técnico, cientifico e ético
necessarios ao especialista.

Estudantes de Medicina — Estagio ndo curricular
observacional, onde alunos de medicina a partir do
3%ano acompanham as rotinas do Sabara Hospital
Infantil, sempre acompanhados de um profissional.
Este estagio tem como objetivo estimular o
académico a escolher a especializacao em pediatria.

Estudantes de outras areas da Saude — Estagio
observacional em Enfermagem, Nutricdo, Farmacia,
Psicologia, Pesquisa Clinica, entre outros, para
conhecer as rotinas e atividades do Hospital, sempre
acompanhados de um profissional da area.




Indicadores

20.810

Numero total de Horas Realizadas
entre Estagio e Residéncia

Mais de 14 mil horas de residentes
(observacional) e 6 mil horas de
estagidrios (Medicina, Nutricao,
Farmacia, Psicologia).

166

Numero Total de
Estagiarios/Residentes

57 residentes em Anestesiologia,

45 residentes em UTI, Pediatria, 36
residentes académicos de Medicina,
16 estagiarios em Nutricdo - CDA
(Chile), Mackenzie e PUC-SP e

12 estagidrios em outras dreas
(Farmacia, Psicologia, Adm, etc).

Instituicoes Parceiras de Estagios

Académicos e de Residéncia Médica

Académicos de Medicina

Anhembi Morum©bi

Faculdade Ciéncias Médicas da Paraiba
Faculdade das Américas

Faculdade de Medicina do ABC
Faculdade Santa Marcelina

PUC Campinas

Universidade de Taubaté

Universidade Metropolitana de Santos

Universidade Sao Francisco-USF Braganca Paulista
UNIFAE Centro Universitario Sao Joao da Boa Vista

Residéncia Médica - UTI

UNESP

UNIFESP

Hospital Geral de Itapecerica da Serra
Santa Casa de Misericdrdia Sao Paulo
Santa Casa de Misericdrdia Santos

Nutricao

Universidad de Concepcidon — Chile
Mackenzie
PUC - Sao Paulo

Anestesiologia

Faculdade de Medicina do ABC - FMABC
Hospital das Clinicas de Porto Alegre — HCPA
Hospital das Clinicas Ribeirdo Preto USP
Hospital Estadual Franco da Rocha — HEFR
Hospital Geral de Itapecerica da Serra — HGIS
Hospital Israelita Albert Einstein — HIAE
Hospital Municipal José de Carvalho Florence -
HMICF

IPAR

Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo
Santa Casa de Misericordia Sao José do Rio Preto
UNESP

Universidade Sao Francisco

Vitéria Apart Hospital

Relatdério de Atividades 2018

Programa de Residéncia Médica

Em 2018, recebemos o credenciamento para iniciar o Programa de Residéncia Médica da Fundacao
José Luiz Egydio Setubal (FILES), Sabara Hospital Infantil e Instituto PENSI, que destaca nossa instituicao
como um Hospital de Ensino. As residentes de Pediatria Geral e Medicina Intensiva Pediatrica vao atuar
diretamente no Sabara Hospital Infantil, classificado como o melhor hospital exclusivamente pediatrico
da América Latina pela revista América Economia, em ranking de 2018.

Processo

« Total de Inscritos: 73
(60 em Pediatria e 13 em Medicina
Intensiva Pediatrica)

Vagas

02 Medicina Intensiva Peditrica
04 Pediatria Geral

Educacao a Distancia (EAD)

Com o objetivo de difundir conhecimento em Saude Infantil,
foi implantada, em 2015, a modalidade de Ensino a Distancia
(EAD) para divulgacao de cursos e videoaulas ao publico

em geral. Esta ferramenta também € utilizada para realizar
capacitacdes e treinamentos direcionados ao corpo clinico
interno e equipe assistencial do Sabara Hospital Infantil. 90%

Media de Participagao
nos Treinamentos
Obrigatorios

Além dos treinamentos, foram desenvolvidos cursos abertos
para atualizar profissionais da salde, educacao e grupos

de pais interessados em temas diversos como Dificuldades
Alimentares na Infancia, Transtorno do Espectro Autista,
Desenvolvimento na Primeira Infancia, entre outros.

Atualmente a plataforma tem 31.298 alunos registrados, sendo
30.052 externos e 1.246 alunos da nossa instituicdo. Desde a
sua implantacao foram mais de 13.000 horas de capacitacoes
realizadas pelo ambiente virtual de aprendizagem.

Fundacgao José Luiz Egydio Setubal




Educagao Continuada

A Educacdo Continuada do Instituto PENSI tem por
objetivo manter o corpo clinico atualizado e treinado
de acordo com as boas praticas vigentes, visando
sempre melhorar a qualidade do atendimento e a
seguranca dos pacientes do Sabara Hospital Infantil.

Para isso, procura sempre aplicar metodologias
ativas como simulacao realistica, games etc,, além de
aulas de apoio na plataforma em ensino a distancia.
Trabalha diretamente com os gestores dos diversos
setores buscando as necessidades e desafios de cada
area. Além disso, ministra cursos de suporte de vida
para todos os colaboradores da area administrativa,
terceiros e voluntarios.

O

T

4 mil 46

colaboradores, 10% temas diferentes
a mais que 2017

Relatdério de Atividades 2018
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