RARE DISEASE DAY®

RELATORIO FINAL
DIA MUNDIAL DAS DOENGAS RARAS 2023

—— [ ’
' @
Instituto Brasileiro de Atengdo o Fibrose Cistica
..

«PREMIO 4

PUI

DE BOAS PRATICAS
NO 3° SETOR




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

Em 2009, aos 23 anos, apos inumeras pneumonias, cirurgias e graves

complicacoes de saude, nossa fundadora, a Psicologa Veronica Stasiak
Bednarczuk, foi diagnosticada com fibrose cistica. Dias antes, sonhou que havia,
fundado um grupo para ajudar pessoas com problemas respiratorios. |

Quando descobriu a doenca, imediatamente comecou a atuar pelas pessoas que,
assim como ela, poderiam estar sofrendo pela falta de diagnostico e tratamento e
fundou o Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica.

Em 2021, pelo 4° ano consecutivo, fomos eleitos como uma das 10 Melhores
ONGs de Pequeno Porte do Brasil, dentre as 100 Melhores ONGs do pais pelo
Instituto Doar. Alem disso, em 2019, recebemos o Grandprix de Melhor Pratica do
Terceiro Setor do Parana pelo Instituto GRPCOM!
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SOBRE A CAMPANHA <

E direito de todo cidadao ter uma oportunidade justa de acesso aos cuidados
relacionados a saude e bem-estar. Porem, essa nem sempre € a realidade das
pessoas, especialmente aquelas diagnosticadas com uma doenca rara, ou que
enfrentam diagnosticos errados, tratamento desigual e isolamento.

Por isso, neste Més Mundial das Doencas Raras, convidamos a populagao
brasileira para olhar e iluminar com solidariedade, atencao e empatia as mais de
300 milhoes de pessoas que vivem com uma patologia rara no mundo.

Em 2023, o dia 28 de fevereiro marcou a passagem do Dia Mundial das Doencas
Raras, data criada em 2008 pela Organizacao Europeia de Doencas Raras
(Eurordis) com o objetivo de conscientizar a populacao mundial sobre o tema.

Com o tema llumine com Solidariedade, a campanha nacional do Mes Mundial
das Doencas Raras fol uma realizacao do Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de
Atencao a Fibrose Cistica em parceria com o Instituto Vidas Raras.
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https://www.eurordis.org/
https://www.unidospelavida.org.br/
https://vidasraras.org.br/

O Unidos pela Vida iniciou a campanha no dia 1° de fevereiro com o lancamento do site oficial do movimento.
Aleém de compartilhar todas as informacoes sobre a campanha, o portal tambem disponibilizou os materiais de
comunicacao do Més Mundial das Doencas Raras para que todos que tivessem interesse pudessem baixar e
divulgar.

O site, que foi desenvolvido pela Agéncia Contegia, esta disponivel no endereco:

&

diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br
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Mais de 1.940 acessos ao
site no periodo da
campanha



https://diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br/

Alem de disponibilizar os materiais da campanha, o site oficial tambem compartilhou T e e
iInformacoes gerais sobre as doencas raras, uma cartilha digital e gratuita que traz 4 Preencha o formulério e baixe agora
iInformacoes sobre as doencas raras de A a Z criada pelo Instituto Vidas Raras e
chamadas para acao. O objetivo foi engajar o publico durante todo o més para a
divulgacao dos conteudos e, consequentemente, da causa.
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Durante todo o més de fevereiro, o Unidos pela Vida tambéem focou no trabalho de Google Ads, com anuncios que
levavam para o site oficial da campanha no Brasil na busca por palavras-chaves relacionadas a doencas raras.

No total, durante os 28 dias de campanha, foram utilizados USS$ 2.434,63 utilizados em anuncios de rede de
pesquisa (Google Ads), recurso disponibilizado via programa Google Ad Grants.
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Mais de 4.520 impressoes
dos anuncios no periodo
da campanha



Ao longo do meés, o Instituto publicou em suas midias sociais diversas artes da
campanha. Alem de falar mais sobre as doencas raras, os conteudos tambem

mostraram como a populacao pode fazer parte do movimento e I[luminar com
Solidariedade a causa.

Todas as artes foram disponibilizadas com espaco para que as associacoes de

apoio a pacientes e familiares pudessem adicionar suas logos e publicar em suas
midias sociais como parceiros da campanha.

Perguntas e Respostas
sobre Doencas Raras

Saiba mais em

DIAMUNDIALDOENCASRARAS.
UNIDOSPELAVIDA.ORG.BR DIAMUNDIALDOENCASRARAS.

UNIDOSPELAVIDA.ORG.BR
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8 artes da campanha
foram publicadas na
versao feed e stories



Para ampliar o alcance das artes publicadas nas midias digitais, o Unidos
pela Vida tambéem investiu em anuncios no Facebook e Instagram (feed e
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Tambéem lancamos dois filtros para a campanha no Instagram com a #EuMeMovimentoPelasDoencasRaras.
O objetivo foi incentivar que a populacao divulgasse a causa das doencas raras enquanto praticava exercicios
fisicos, alem de empoderar os raros do Brasil. Mostramos que, ao fazer parte da Equipe de Fibra e escolher a
pratica esportiva que mais gosta, alem de ter cada dia mais saude e qualidade de vida, a comunidade estaria
a0 nosso lado na missao de iluminar o Brasil com solidariedade em prol das doencas raras.

Juntos, tiveram 29,1 mil impressoes, 10,1 mil aberturas e 1.189_capturas!
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Com o objetivo de ampliar a divulgacao da campanha e unir ainda mais a
comunidade das doencas raras do Brasil, alem de ter a parceria do Instituto Vidas
Raras na realizacao da campanha, o Unidos pela Vida convidou associacoes de todo
O pais que atuam com patologias raras para fazerem parte do movimento. Alem de

contar com a ajuda dessas entidades na divulgacao, tambem disponibilizamos 52 associagoes parceiras
materiais para as midias sociais com espaco para que pudessem inserir suas logos

e ampliar a conscientizacao sobre o tema entre seu publico e todo o Brasil.

na campanha

abpar_brasil §Organize um evento especial sobre o Dia Mundial
das Doengas Raras em sua regido, nos avise e publigue no site
da campanha global!
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o Brasil enquanto pratica exercicios fisicos

% Escolha o exercicio que mais te agrada
= & comece a praticar com regularidade

& Faca parte da Equipe de Fibral

enguanto pratica exercicios fisicos.

Fazendo parte da Equipe de Fibra, iniciativa do Instituto Unidos
pela Vida, vocé estard divulgando a fibrose cistica e as doengas
raras por onde for.

Basta escolher a pratica esportiva que mais gosta, comegar a
praticar com responsabilidade e orientagdo de um profissional

doeucas raras "

e ilumine com solidariedade!

&

Inclusive, a iluminagdo de um monumento ou ponto de
referéncia da sua cidade com as cores da campanha
#llumineComb5olidaridade também conta como evento.
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da drea, e vestir 2 camisa da Equipe de Fibra Saiba como divulgar suas ac¢oes . : i
@ Vista a camisa do time adquirindo a sua 5 N ’ globalmente em Acesse o link que esta aqui no perfil
em unidospelavida.org.br/loja ronto: . . . . . (diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br) e saiba mais!
Dessa forma, além de ter cada dia mais sadde e qualidade de - DMMU”D'ALDUEHCHSHAHAS
Saiba mais sobre 0 movimento em vida por conta da pratica regular de exercicios fisicos, vocé @institutounidospelavida @vidasraras @rarediseasedayofficial
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Alem do Unidos pela Vida e do Vidas Raras, mais de 50 organizacoes
aderiram e divulgar a campanha!
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Fibrose Cistica

Associagdo Mineira de Assi

AF‘O 0 A PESQUISA E TRATAMENTO DE DOENGAS RARAS APOIO AOS PORTADORES DE F\BHOSE C\STICA

" N\ / i{

Universidad

w
AAMMA

-
) m del Paciente
n C = 6a . gh“w‘mgkgﬂg!;é Sty * o ASMFC Associacho Paulista de Assisténcia & Mucoviscidose y Ia Fam"ia
Asscciagho Sul Matogrossonse [Fibrose Cistica)
uuuuuuuuuuuuuuuuuuuu BAHILA de Fibrose Cistica

‘“*-:E |f/ SJ:N;\;N: E 22q 1 1
. DISC{I)NES:::ILIAR < 0 Q;Srl ! B ra S'. ’ - & ; i. D DX3X

G “Cna® BRASIL

bbbbb

. : 40w
Rio de Janeiro

ACAM |
DISTONIA - h /ﬁgﬁﬁgw )
Aitgos e / o i,

R«m

1

\\ SAUDE i DA iish N

“&’ ABRAPOMPE < aroreM  Yovida G

ﬁSCLEROSE MR ==t Associagdo o Amazonense Sitndrome do Amon
I ‘Apoio s Familas de Crangas com Sindromes Gendticas Severas

(@) @sindrome.schnitzler

)
INSTITUTO w
IACAO BR l‘pﬂ WIda
aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa

de Assisténcia a mucoviscidose

Y
= oo LW R'g'D
=B JOAN . K

i YARE e ‘\5“
G D q GH*HULDH;l:E::f:::":‘ELH“GHTE A A BGh dFF h : Brasll W we ﬁ

GPA




AMRYT VERTEX

PHARMA




7 Unides pela Vida

Instituto Brasileiro de Atencéo & Fibrose Cistica
e

www.unidospelavida.org.br

Informacoes:
Veronica Stasiak Bednarczuk
Fundadora e Diretora Executiva
veronica@unidospelavida.org.br

(41) 99957-9493



http://www.unidospelavida.org.br/

