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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



É direito de todo cidadão ter uma oportunidade justa de acesso aos cuidados

relacionados à saúde e bem-estar. Porém, essa nem sempre é a realidade das

pessoas, especialmente aquelas diagnosticadas com uma doença rara, ou que

enfrentam diagnósticos errados, tratamento desigual e isolamento.

Por isso, neste Mês Mundial das Doenças Raras, convidamos a população

brasileira para olhar e iluminar com solidariedade, atenção e empatia as mais de

300 milhões de pessoas que vivem com uma patologia rara no mundo. 

Em 2023, o dia 28 de fevereiro marcou a passagem do Dia Mundial das Doenças

Raras, data criada em 2008 pela Organização Europeia de Doenças Raras

(Eurordis) com o objetivo de conscientizar a população mundial sobre o tema.

Com o tema Ilumine com Solidariedade, a campanha nacional do Mês Mundial

das Doenças Raras foi uma realização do Unidos pela Vida – Instituto Brasileiro de

Atenção à Fibrose Cística em parceria com o Instituto Vidas Raras.

SOBRE A CAMPANHA

https://www.eurordis.org/
https://www.unidospelavida.org.br/
https://vidasraras.org.br/


O Unidos pela Vida iniciou a campanha no dia 1º de fevereiro com o lançamento do site oficial do movimento.

Além de compartilhar todas as informações sobre a campanha, o portal também disponibilizou os materiais de

comunicação do Mês Mundial das Doenças Raras para que todos que tivessem interesse pudessem baixar e

divulgar.




O site, que foi desenvolvido pela Agência Contegia, está disponível no endereço:

diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br

site oficial 

Mais de 1.940 acessos ao

site no período da

campanha

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


Além de disponibilizar os materiais da campanha, o site oficial também compartilhou

informações gerais sobre as doenças raras, uma cartilha digital e gratuita que traz

informações sobre as doenças raras de A a Z criada pelo Instituto Vidas Raras e

chamadas para ação. O objetivo foi engajar o público durante todo o mês para a

divulgação dos conteúdos e, consequentemente, da causa.

site oficial 



Durante todo o mês de fevereiro, o Unidos pela Vida também focou no trabalho de Google Ads, com anúncios que

levavam para o site oficial da campanha no Brasil na busca por palavras-chaves relacionadas à doenças raras.

No total, durante os 28 dias de campanha, foram utilizados US$ 2.434,63 utilizados em anúncios de rede de

pesquisa (Google Ads), recurso disponibilizado via programa Google Ad Grants.

Google ads

Mais de 4.520 impressões

dos anúncios no período

da campanha



Ao longo do mês, o Instituto publicou em suas mídias sociais diversas artes da

campanha. Além de falar mais sobre as doenças raras, os conteúdos também

mostraram como a população pode fazer parte do movimento e Iluminar com

Solidariedade a causa.

Todas as artes foram disponibilizadas com espaço para que as associações de

apoio a pacientes e familiares pudessem adicionar suas logos e publicar em suas

mídias sociais como parceiros da campanha.

mídias sociais

8 artes da campanha

foram publicadas na

versão feed e stories



Para ampliar o alcance das artes publicadas nas mídias digitais, o Unidos

pela Vida também investiu em anúncios no Facebook e Instagram (feed e

stories).

ANÚNCIOS NAS MÍDIAS

Mais de 1.6﻿00.000

contas foram al﻿cançadas

com os anúncios

Mais de 5.000.000

 de impressões com os

anúncios



Também lançamos dois filtros para a campanha no Instagram com a #EuMeMovimentoPelasDoençasRaras. 

O objetivo foi incentivar que a população divulgasse a causa das doenças raras enquanto praticava exercícios

físicos, além de empoderar os raros do Brasil. Mostramos que, ao fazer parte da Equipe de Fibra e escolher a

prática esportiva que mais gosta, além de ter cada dia mais saúde e qualidade de vida, a comunidade estaria

ao nosso lado na missão de iluminar o Brasil com solidariedade em prol das doenças raras.

Juntos, tiveram 29,1 mil impressões, 10,1 mil aberturas e 1.189 capturas!

FILTROS - INSTAGRAM



Com o objetivo de ampliar a divulgação da campanha e unir ainda mais a

comunidade das doenças raras do Brasil, além de ter a parceria do Instituto Vidas

Raras na realização da campanha, o Unidos pela Vida convidou associações de todo

o país que atuam com patologias raras para fazerem parte do movimento. Além de

contar com a ajuda dessas entidades na divulgação, também disponibilizamos

materiais para as mídias sociais com espaço para que pudessem inserir suas logos

e ampliar a conscientização sobre o tema entre seu público e todo o Brasil.

associações

52 associações parceiras

na campanha



Parceiros Institucionais Além do Unidos pela Vida e do Vidas Raras, mais de 50 organizações

aderiram e divulgar a campanha!



REALIZAÇÃO

INVESTIMENTO SOCIAL



www.unidospelavida.org.br




Informações: 

Verônica Stasiak Bednarczuk

Fundadora e Diretora Executiva

veronica@unidospelavida.org.br

(41) 99957-9493

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

