
Relatório Final
Realização:



Nascemos da necessidade latente de tornar a fibrose cística conhecida no
Brasil, contribuindo pela busca de diagnóstico precoce e tratamento
adequado. 

Em 2009, aos 23 anos, após inúmeras pneumonias, cirurgias e graves
complicações de saúde, nossa fundadora, a psicóloga Verônica Stasiak
Bednarczuk, foi diagnosticada com fibrose cística. Dias antes, sonhou que
havia fundado um grupo para ajudar pessoas com problemas respiratórios. 

Quando descobriu a doença, imediatamente começou a atuar pelas pessoas
que, assim como ela, poderiam estar sofrendo pela falta de diagnóstico e
tratamento e fundou o Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atenção à
Fibrose Cística. 
 
Em 2021, pelo 4º ano consecutivo, fomos eleitos como uma das 10 Melhores
ONGs de Pequeno Porte do Brasil, dentre as 100 Melhores ONGs do país
pelo Instituto Doar. Além disso, em 2019, recebemos o Grandprix de Melhor
Prática do Terceiro Setor do Paraná pelo Instituto GRPCOM!

Unidos pela Vida



O Fórum Brasileiro de Avaliação de Tecnologias em Saúde para Doenças Raras tem como objetivo ser um
espaço de debate sobre os processos de Avaliação de Tecnologias em Saúde (ATS) no âmbito das doenças
raras, abordando a importância do acompanhamento e seus desafios e empoderando a comunidade impactada
para engajar-se ativamente nos momentos de participação social.

Em sua segunda edição, o evento foi realizado em São Paulo/SP, no Blue Tree Premium Morumbi, com
transmissão ao vivo e tradução simultânea para inglês, espanhol e libras, trazendo especialistas para falar
sobre os caminhos da geração de evidências e dados de vida real em ATS, os desafios de acesso e
sustentabilidade de tecnologias de alto custo para doenças raras no SUS, entre outras temáticas.

Sobre o projeto

Realização: Investimento Social:



Dinâmica do evento

Formação dos painéis
A programação do evento foi composta por profissionais da saúde, pesquisadores, governo,
consultores, pessoas com doenças raras, membros de associações e familiares, reforçando
a busca por um evento plural.

Acessibilidade
Além de ser gratuito e ter transmissão ao vivo com tradução simultânea para inglês e
espanhol, o evento também contou com interpretação em Libras, tornando-se ainda mais
acessível para todos os públicos.

Interação
Durante todos os painéis, os participantes do Fórum puderam enviar perguntas aos
palestrantes por meio de um QRCode disponibilizado para quem estava presencialmente e
online.



Programação | 1º Dia
22.11.2023 (quarta-feira)

Painel 01: ATS, participação social e a dimensão ética na tomada de decisão
Com: Dra. Marise Basso Amaral, Verônica Stasiak e Natalia Cuminale (mediação)

Painel 02: Inovações para doenças raras e acesso no SUS e Saúde Suplementar
Com: Dra. Margareth Dalcolmo, Laura Murta e Natalia Cuminale (mediação)

Painel 03: Os caminhos para geração de evidências de mundo real para ATS
Com: Dr. Rodrigo Athanazio, Dr. Luiz Vicente, Dr. Ramón Pereira e Natalia Cuminale (mediação)

Painel 04: Desafios de acesso e sustentabilidade no SUS
Com: Dra. Daniela Marreco, Dr. Eduardo Freire, Dra. Marcela Amaral e Natalia Cuminale (mediação)

Palestra: Telessaúde: Realidade e Futuro na Medicina & a inspiradora história do Instituto Laura Fressato
Com: Jacson Fressatto e Verônica Stasiak (mediação)

Mais detalhes sobre a programação e palestrantes em: eventos.congresse.me/forumats23

https://eventos.congresse.me/forumats23


Programação | 2º Dia
23.11.2023 (quinta-feira)

Painel 05: Controle Social
Com: Marina de Almeida Magalhães, Natalie Alves Lima e Natalia Cuminale (mediação)

Painel 06: Temas Transversais
Com: Dra. Fabiana Gatti, Gabriela Tannus, Monique Poubel e Natalia Cuminale (mediação)

Painel 07: Participação Social no SUS
Com: Dra. Iara Muller, Priscila Torres, Dra. Andrea Brígida e Natalia Cuminale (mediação)

Painel 08: O Futuro da Participação Social na ATS para contribuir com o acesso em doenças raras
Com: Dra. Cristina Guimarães, Verônica Stasiak e Natalia Cuminale (mediação)

Mais detalhes sobre a programação e palestrantes em: eventos.congresse.me/forumats23

https://eventos.congresse.me/forumats23


Melhores momentos 

Dia 01 - Assista! Dia 02 - Assista!

https://www.youtube.com/watch?v=6vUpOCS1dxs
https://www.youtube.com/watch?v=o3NSf8H2wYU
https://www.youtube.com/watch?v=6vUpOCS1dxs
https://www.youtube.com/watch?v=o3NSf8H2wYU
https://www.youtube.com/watch?v=6vUpOCS1dxs
https://www.youtube.com/watch?v=o3NSf8H2wYU


Profissional da saúde
30,50%Outros

22,00%

Estudante
20,00%

Indústria Farmacêutica
10,00%

Servidor
6,50%

Membro de associação
4,50%

Familiar
3,50%

Pessoa com doença rara
2,40%

Público do Fórum
Total de inscritos: 2.125

Obs: os números de avaliação do evento presentes nos próximos slides são referentes a uma pesquisa
enviada pelo Instituto via e-mail e WhatsApp para todos os inscritos. No total, 83 participantes

responderam a avaliação.



Avaliação Geral dos Participantes

ORGANIZAÇÃO:

NOTA 10
79,50%

NOTA 9
14,50%

NOTA 8
3,60%

PLATAFORMA:

NOTA 10
78,30%

NOTA 9
15,70%

NOTA 8
2,40%

DURAÇÃO:

SUFICIENTE
84,30%

POUCO TEMPO
12,00%



“Só tenho a agradecer pela oportunidade de adquirir conhecimento
através de eventos como esse! Parabéns à organização!” Profissional

da saúde

“A qualidade das palestras e da organização me supreendeu e me deixou
maravilhada. Além disso, a existência das opções online e presencial

com tradução em tempo real foi incrivelmente executada. Espero
participar mais vezes de eventos como esse.” Estudante

“Foi um evento incrível, disruptivo e que vai fazer muita diferença para
todos que assistiram com atenção. Obrigada!” Membro de associação

“Quero reconhecer a todos pelo evento. Foi excelente! As temáticas
foram todas importantes, com representatividade de todos os setores.
Ressalto aqui o tempo de palestra e o respeito com o horário. Atrasos

ocorrem, mas foram pequenos e manejáveis. E eu não poderia deixar de
destacar a presença de mulheres! Tivemos várias mesas em que só

tinham mulheres, e isso é demais! Parabéns e aguardando os próximos!”
Indústria farmacêutica

Avaliação Geral



Avaliação Painel 01

Muito importante
83,10%

Importante
12,00%

Excelente
74,70%

Ótima
15,70%

Boa
4,80%

Excelente
88,00%

Ótimo
7,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

ATS, participação social e a dimensão ética na tomada de decisão
Com: Dra. Marise Basso Amaral, Verônica Stasiak e Natalia Cuminale (mediação)

“Conteúdos claros, de fácil entendimento e ao mesmo tempo rico no conteúdo.” 
Profissional da saúde

“Esclarecedor, aprendi muito neste painel. As palestrantes com domínio no conhecimento do
tema tratado.” Profissional da saúde



Painel 01 - ATS, participação social e a dimensão ética na
tomada de decisão



Avaliação Painel 02

Muito importante
84,30%

Importante
11,00%

Excelente
79,50%

Ótima
9,00%

Boa
0,00%

Excelente
93,00%

Ótimo
4,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

Inovações para doenças raras e acesso no SUS e Saúde Suplementar
Com: Dra. Margareth Dalcolmo, Laura Murta e Natalia Cuminale (mediação)

“As duas palestrantes estavam super atualizadas em suas falas. Eu gostei muito!” 
Indústria farmacêutica

“Fiquei muito agradecida de ouvir a Dra. Margareth, por quem tenho muita admiração. Laura foi
muito bem também, e seu tema me deixou muito impressionada!” Profissional da saúde



Painel 02 - Inovações para doenças raras e acesso no SUS e
Saúde Suplementar



Avaliação Painel 03

Muito importante
79,50%

Importante
11,00%

Excelente
74,70%

Ótima
16,00%

Boa
2,00%

Excelente
81,00%

Ótimo
14,00%

Ruim
0,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

Os caminhos para geração de evidências de mundo real para ATS
Com: Dr. Rodrigo Athanazio, Dr. Luiz Vicente, Dr. Ramón Pereira e Natalia Cuminale (mediação)

“Adorei conhecer sobre o banco de dados de fibrose cística. Achei a iniciativa sensacional e
mostra que é possível.”  Indústria farmacêutica

“Muito importante ter conhecimento baseados em evidência. Tema muito pertinente,
abordagem muito bem planejada.” Profissional da saúde



Painel 03 - Os caminhos para geração de evidências de
mundo real para ATS



Avaliação Painel 04

Muito importante
83,00%

Importante
8,00%

Excelente
77,00%

Ótima
8,00%

Boa
8,00%

Excelente
82,00%

Ótimo
8,00%

Ruim
0

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

Desafios de acesso e sustentabilidade no SUS
Com: Dra. Daniela Marreco, Dr. Eduardo Freire, Dra. Marcela Amaral e Natalia Cuminale (mediação)

“Este tema foi o mais interessante para mim. Fiquei impressionada com a didática e
conhecimento dos palestrantes.” Profissional da saúde

“Tema muito pertinente e de altíssimo nível.” Indústria farmacêutica



Painel 04 - Desafios de acesso e sustentabilidade no SUS



Avaliação Palestra de encerramento dia 01

Muito importante
82,00%

Importante
13,00%

Excelente
78,00%

Ótima
11,00%

Boa
1,00%

Excelente
84,00%

Ótimo
11,00%

Ruim
0,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

Telessaúde: Realidade e Futuro na Medicina e a inspiradora história do Instituto Laura Fressato
Com: Jacson Fressatto e Verônica Stasiak (mediação)

“Palestrantes empoderados. É ótimo conhecer casos de protagonismos tão relevantes na
saúde.” Membro de associação

“Este tema ganhou muito a minha atenção, muito inovador. Os palestrantes estão de
parabéns.” Profissional da saúde



PALESTRA DE ENCERRAMENTO: Telessaúde: Realidade e
Futuro na Medicina & a inspiradora história do Instituto
Laura Fressato



Avaliação Painel 05

Muito importante
83,00%

Importante
4,00%

Excelente
75,00%

Ótima
10,00%

Boa
2,00%

Excelente
82,00%

Ótimo
10,00%

Ruim
0,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

Controle Social
Com: Marina de Almeida Magalhães, Natalie Alves Lima e Natalia Cuminale (mediação)

“Explicação de milhões de aprendizados.” Profissional da saúde

“Para mim, este foi o melhor painel do evento.” Profissional da saúde



Painel 05 - Controle Social



Avaliação Painel 06

Muito importante
77,00%

Importante
12,00%

Excelente
72,00%

Ótima
15,00%

Boa
2,00%

Excelente
82,00%

Ótimo
10,00%

Ruim
0,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

Temas Transversais
Com: Dra. Fabiana Gatti, Gabriela Tannus, Monique Poubel e Natalia Cuminale (mediação)

“Temas abordados com profundidade e discussão muito enriquecedora.” Indústria
farmacêutica

“Trazer à luz experiências sempre humaniza o trabalho. Muito relevante para nosso
crescimento enquanto cidadãos e profissionais.” Estudante



Painel 06 - Temas Transversais



Avaliação Painel 07

Muito importante
82,00%

Importante
8,00%

Excelente
75,00%

Ótima
12,00%

Boa
6,00%

Excelente
84,00%

Ótimo
7,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

Participação Social no SUS
Com: Dra. Iara Muller, Priscila Torres, Dra. Andrea Brígida e Natalia Cuminale (mediação)

“A explanação foi excelente, principalmente sobre a importância de todos entenderem e
participarem do SUS.” Indústria farmacêutica

“Necessário! Um complemento muito bom para vários outros painéis do evento.” Membro de
associação



Painel 07 - Participação Social no SUS



Avaliação Painel 08

Muito importante
86,00%

Importante
7,00%

Excelente
80,00%

Ótima
10,00%

Boa
2,00%

Excelente
85,00%

Ótimo
8,00%

Duração total do painel Importância da temática abordada Conhecimento técnico e didática dos palestrantes

86,4%

O Futuro da Participação Social na ATS para contribuir com o acesso em doenças raras
Com: Dra. Cristina Guimarães, Verônica Stasiak e Natalia Cuminale (mediação)

“Painel muito esclarecedor e estimulante.” Indústria farmacêutica

“As informações transmitidas foram espetaculares!” Familiar de uma pessoa 
com doença rara



Painel 08 - O Futuro da Participação Social na ATS para
contribuir com o acesso em doenças raras



Painel 08 - Pesquisa Qualifica SUS
O Unidos pela Vida, em parceria com a Tina Guimarães Consultoria,
realizou estudo com quase 100 organizações de diversas patologias do
Brasil visando identificar os níveis de compreensão e atuação destas
entidades nos processos de participação social no SUS de forma geral e,
também, no processo de ATS. O resultado foi apresentado no Painel 8
do Fórum de ATS.

Dentre outros achados, a pesquisa descobriu que ainda falta
conhecimento e engajamento em políticas públicas em espaços de
participação social que já existem. Abaixo você acessa o relatório
completo com todos os resultados do mapeamento.

Clique e acesse o relatório!

https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/QUALIFICA-SUS-Relatorio-de-Pesquisa.pdf


Mídias Sociais
A divulgação do Fórum foi feita em todas as mídias sociais do Unidos pela Vida e dos seus parceiros
institucionais, com publicações e investimento em mídia paga no Linkedin, Facebook e Instagram. Além disso,
também contamos com divulgação na imprensa por meio do trabalho especializado de uma assessoria para
disparo dos conteúdos à mídia especializada.

Resultados | Linkedin Ads

Impressões Cliques 

90.852
O número de vezes que os

anúncios foram vistos.

161
Cliques no link dos anúncios

(site evento)

Resultados | Meta Ads (Facebook e Instagram)

Impressões Cliques

2.563.488
O número de vezes que os

anúncios foram vistos.

1.338
Cliques no link dos anúncios

(site evento)

Alcance

2.125.241
Pessoas alcançadas 

com os anúncios



Mídias Sociais



Imprensa
Buscamos espaços na imprensa nacional para a divulgação do evento, alcançando os seguintes resultados:

13
Inserções na imprensa (10

texto e 3 em rádios)

R$ 105.500,00
Em valoração dos espaços

alcançados na imprensa



Sequência do Projeto
Acesso ao conteúdo
O Fórum foi realizado nos dias 22 e 23 de novembro de 2023, mas todos os inscritos poderão acessar as
palestras até o dia 31 de dezembro de 2023 diretamente na plataforma do evento, pelo endereço
eventos.congresse.me/forumats23.

Disponibilização das palestras
O Instituto Unidos pela Vida também disponibilizará trechos do evento em seu canal no YouTube, a TV
Unidos, no link youtube.com/@institutounidospelavida.

https://eventos.congresse.me/forumats23
http://youtube.com/@institutounidospelavida


Investimento Social

Agradecemos aos 11 Patrocinadores do Fórum!



Parceiros Institucionais
Agradecemos aos 69 Patrocinadores do Fórum!



SAVE THE DATE!

FEVEREIRO/2025

Para mais informações, contate gabriel@unidospelavida.org.br



www.unidospelavida.org.br

Informações: 

Verônica Stasiak Bednarczuk

Fundadora e Diretora Executiva

veronica@unidospelavida.org.br

(41) 99957-9493

https://unidospelavida.org.br/

