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

Em 2009, aos 23 anos, apos inumeras pneumonias, cirurgias e graves
complicacdes de saude, nossa fundadora, a Psicologa Verdonica 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!




O Instituto Vidas Raras e uma organizacao nao governamental
sem fins lucrativos, de ambito nacional, que visa promover os
direitos constitucionais das pessoas diagnhosticadas com
doencas raras e que se encontram em situacao de
vulnerabilidade social.

O Vidas Raras busca orientar e conscientizar a sociedade e a
classe medica sobre a existéncia das doencas raras, estando
sempre presente em centros de tratamento e divulgando
conteudos sobre o tema nas midias sociais, televisivas, escritas e
faladas. Ao longo dos anos, tornou-se Iinternacionalmente
reconhecido pelo trabalho serio e efetivo em prol das pessoas
diagnhosticadas com patologias raras no Brasil e suas familias.
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A Alianca Rara (Alianca Brasileira de Associacao e Grupos de Apoio a
Pessoas com Doencas Raras) € um coletivo de associacoes e
grupos que luta para o bem de todas as pessoas com alguma
condicao ou desordem rara ou ultrarrara.

E formada por 97 representacoes, sendo composta por Associacdes
e Grupos de apoio de varias patologias raras. Juntas, essas
associacoes ou grupos representam mais de 500 mil pessoas no
pais.

E um grupo onde o amor pela vida e a forca e garra sobrepde o
diagnostico. Nos lutamos por politicas publicas, diagnostico
precoce, tratamento de qualidade e na quantidade correta e por
mais direitos e equidade para toda pessoa com doenca rara e para
seus familiares e cuidadores.
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Mais de 300 milhoes de pessoas no mundo vivem com uma doenca rara. Sao
cidadaos que buscam, todos os dias, reconhecimento, acesso aos melhores
tratamentos e a realizacao de seus sonhos e objetivos de vida.

No Més Mundial das Doencas Raras de 2024, a comunidade das patologias
raras e 0s seus apoiadores globais se reuniram para mostrar as suas cores e
lutar pelo acesso igualitario a oportunidades sociais, tratamento, diagnostico
e cuidados para todas as pessoas que vivem com doencas raras e seus
familiares.

Com o tema Mostre as suas cores, a campanha do Meées Nacional das
Doencas Raras € uma realizacao do Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de

Atencao a Fibrose Cistica em parceria com o Instituto Vidas Raras e a Alianca
Rara e conta com vocé para tornar a nossa causa ainda mais conhecida no
Brasil.
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https://unidospelavida.org.br/
https://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. Alem de compartilhar todas as
disponibilizou 0s materiais de comunicacao do Més Mundial das Doencas Raras para que todos que
tivessem interesse pudessem divulgar.

iInformacoes sobre a campanha, o portal tambem

O site esta disponivel no endereco: diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br
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MOSTRE SUAS CORES

Junte-se a nés nessa campanha pela conscientizagéo | <
sobre as doengas raras no Brasil e no mundo!
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Mais de 1.8 mil acessos ao

site no periodo da campanha.


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

Alem de disponibilizar os materiais da campanha, o site oficial em Portugués Brasileiro tambem compartilhou
informacoes gerais sobre as doencas raras, uma cartilha digital e gratuita que traz informacdes sobre as doencas
raras de A a Z criada pelo Instituto Vidas Raras e chamadas para acao para engajar o publico ao longo de todo o
més. Além disso, foram disponibilizados conteudos sobre advocacy e doencas raras para inspirar a comunidade
na luta pelos direitos das pessoas diagnosticadas com patologias raras em todo o pais.

® Informe-se (7) DOENCAS RARAS

Confira abaixo diversos matenais sobre advocacy e doencas raras gue vao e ajudar a mostrar as suas cores e le
inspirar a lutar com ainda mais forga pelos direitos das pessoas diagnosticadas com patologias raras em todo o pais
Vamos lutar juntos?

O QUE CARACTERIZA UMA DOENCA RARA? +

QUAIS 05 SINAIS E SINTOMAS DE UMA DOENGA RARA? +
Caderno Qualifica SUS Cartilha de Direitos Caderno Especial

Fortalecendo a Videos sobre ATS e das pessoas com Processo de incorporacio de

Participagho Social nas participacao social fibrose cistica e tecnologias no Brasil.
Politicas Publicas de Saude Participacho Social e atuacio

demais doencas raras
G de assoclacbes de pacientes
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QUANTAS PESSOAS COM DOENCAS RARAS EXISTEM? +

CONHECA MAIS SOBRE AS DOENGCAS RARAS

O Instituto Vidas Raras langou o livio Compéndio de Doencas Raras. uma cartilha digital e gratulta que traz
BAIXE m‘m informagdes sobre as doencas raras de Aa Z La vocé enconlra mformagdes completas sobre diversas patologias raras,
como causa, sintomas, diagnostico e tratamento.

BAIXE AQUI CONFIRA A PLAYLIST BAIXE AQUI

Baixe agora



. G‘g|e dia mundial das doencas raras mostre suas cores unidos pelay X s .!;
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Com o lema Mostre as suas cores, a campanha do Més Nacional das Dosngas . Unidos
pela Vida, inciuindo camiséta, squeeze e ecobag. O aplicativo € graturto

As pessoas também perguntam i

Qual & a doenga mails rara do munda?
Quais as causas das doencas raras?
Quals 550 as principais doencas raras que ocorrem no Brasil?

O que & doenga rara Ministério da Salde?

-
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Ferramentas

Fawtback

Durante a campanha, o Instituto tambeéem 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 29 dias de campanha, foram utilizados USS$ 8,43 mil em anuncios de rede de pesquisa
(Google Ads), recurso disponibilizado via programa Google Ad Grants.

' http:// Mais de 63,5 mil impressoes dos

anuncios no periodo da campanha



Ao longo do mes, a organizacao da campanha no Brasil criou e publicou em suas midias sociais diversas artes da

campanha. Todos os materiais foram disponibilizadas para que as associacdoes de apoio a pacientes e familiares

pudessem adicionar suas logos e publicar em suas midias sociais como parceiros da campanha.
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() Baixeo app da Equipe de Fibra

() Registre seus treinos Participe do desafio e fique no topo do ranking!
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10 artes da campanha
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Para ampliar o alcance das artes publicadas nas midias digitais, o Instituto Unidos pela Vida
tambéem investiu em anuncios no Facebook e Instagram (feed e stories).

Mais de 1.900.000
de impressoes com 0S
anuncios nas duas plataformas

Mais de 1.700.000
contas foram alcancadas
COM 0S anuncios no periodo




O Instituto lancou um filtro para a campanha no Instagram com o mote deste ano #MostreSuasCores. O

objetivo do lancamento foi incentivar que a populacao divulgasse a causa, alem de empoderar o comunidade
dos raros no Brasil.

Mais de 24 mil
impressées ndi.raros @ m _ - . [ & ) oiteumamaciastipica
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Mais de mil
aberturas

Mais de 1.400
capturas




“ leticiacazarre

A Campanha nacional integrada do Dia Mundial das Doencas Raras tambem foi
destaque entre os influenciadores brasileiros, especialmente aqueles ligados a
causa. Alguns destaques abaixo.

Leticia Cazarré | @leticiacazarre
Biologa, stylist, editora e mae de paciente raro

786 mil
seguidores
P . b i #mostreseuamorraro
Padre Marlon Lucio | @padremarlonmucio T —
- @institutounidospelavida
Padre, paciente raro e lideranca de organizacao o m—
482 mil

seguidores




A campanha nacional foi destaque na imprensa em diversos lugares do Brasil. Tanto o Instituto Unidos pela Vida
quanto o Instituto Vidas Raras, alem das organizacoes de pacientes participantes, tambem trabalharam com
jornalistas locais e nacionais para divulgar as acoes em prol das doencas raras.
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[A LEGISLATIVA

) ESTADO DO PARANA

ASSEMBLEIA DEPUTADOS ATIVIDADE PARLAMENTAR LEGISLACAO [es]XilN[&Xe%e] DESTAQUES INFOLEP TRAMSPARENMCIA O

ASSEMBLEIA LEGISLATIVA

DO ESTADO DO PARANA

ASSEMBLEIA. DEPUTADOS ATIVIDADE PARLAMENTAR LEGISLACAC [elBIV[w oY) DESTAQUES INFOLEP TRAMSPAREMCIA Q

Cearnasry Calalt Nmn’cias

Solenidade celebra contribuicoes ao tratamento e conscientizacao
sobre as doencas raras

Especialistas, estudiosos, familiares e pessoas com doencas raras foram homenageados na
Assembleia Legislativa do Paranad, nesta quinta-feira (29).

W 29/02/2024 21014 | porAna Lusia Mikos
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EfEmess. Orlando KissnerfAlep

Uma homenagem a quem cuida, trata, estuda, apoia e convive com doengas raras. O plendrio da Assembleia Legislativa do
Parand abriu as portas para o reconhecimento a gquem contribui com a divulgacdo de informacdes sobre diagndsticos,

tratamentos e na sensibilizacdo da sociedade sobre uma situacdo que acomete 13 milhes de pessoas no Brasil.

A proposicdo do evento foi da deputada estadual Maria Victoria (PP), autora da lei que definiu 29 de fevereiro como o Dia

Estadual de Conscientizacde das Doencas Raras (18.646/2015) e da lei que instituiu no Parand o Fevereiro Lilds
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AGENDA

Dia 18 - segunda v

Audiéncia Publica - Para
tratar sobre as frequentes
interrupcoes do fornecimento
de energia pela COPEL

Local: Plenarinho (DEPUTADO LUIZ
GABRIEL SAMPAIQ)

£

Reunido Ordindria da
Comissao de Financas e
Tributacao

Local: Auditdrio Legislativo
(DEPUTADO DELEGADO RUBENS
RECALCATTI)

o0
Sessio Plendria

Local: Plendrio (DEPUTADO
WALDEMAR DAROS)

AGENDA COMPLETA

TRAMITACAO DE PROJETOS

Comunicacio | MNoticias

Mobilizacao do Fevereiro Lilas movimenta ruas do centro de
Curitiba

A iniciativa inclui caminhada, conscientizacdo, distribuicao de materiais informativos sobre doencas e
sindromes raras, atividades educativas e jogos inclusivos.
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Cerca de 300 pessoas participaram no sdabado (3) da tradicional mobilizacdo do Fevereiro Lilds, més da Conscientizacdo
sobre Doencas e Sindromes Raras, no centro de Curitiba. A ac3o reuniu pessoas com doencas raras, familiares, profissionais

de saude, representantes de diversas instituictes e gestores publicos.

A iniciativa - organizada pela Alianca Paranaense de Doencas e Sindromes Raras com o apoio da Assembleia Legislativa do

Parand, Prefeitura de Curitiba, Governo do Parana e ACP - contou com caminhada, orientacdo e distribuicdo de materiais
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AGENDA

Dia 18 - segunda

0

Audiéncia Pablica - Para
tratar sobre as frequentes
interrupcdes do fornecimento
de energia pela COPEL

Lecal: Plenarinho (DEPUTADO LUIZ
GABRIEL SAMPAIQ)

Reuniao Ordinaria da
Comissdo de Financas e
Tributacao

Local: Auditorio Legislativo
(DEFUTADO DELEGADO RUBENS
RECALCATTI)
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Sessao Plenaria

Local: Plendrio (DEPUTADO
WALDEMAR DAROS)

AGENDA COMPLETA

TRAMITACAO DE PROJETOS

Todos os Tipe v Mamero




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
organizacoes de todo o pais que atuam com patologias raras para fazerem parte do movimento.

Disponibilizamos 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.
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Grave um video dizendo o guanto vocé ama uma
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Acesse hitpsy//diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br/ e
saiba mais.

#doengasraras Frarediseaseday #mésdosraros #Fvidasraras
#unidospelavida #movimentesepelosraros #mostresuascores

1sem Ver tradugdo

pessoa diagnosticada com doenca rara e publique

87 associacoes parceiras™ ne s b :
da Campanha em 2024! Saiba mais sobre o Més Mundial das Doencgas Raras em
20 UNIDOSPELAVIDA.OR Qv
*Em 2023, foram 52 associagoes S e (20) S e
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ORGANIZAGOES
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Pela primeira vez, as organizacoes de pacientes participantes da campanha foram convidadas a avaliar os esforcos
coletivos empreendidos pelo Instituto Unidos pela Vida e Instituto Vidas Raras. O resultado vocé confere abaixo.

ORGANIZACGAO: MATERIAIS: FACILIDADE:

NOTA 9 NOTA9 NOTA 9
4.5% 9.1% 4.5%

NOTA 10
95 50 NOTA 10 NOTA 10

90.9% 95.5%



"Foi maravilhosa, aprendi muito e fiquei muito realizada por poder dar visibilidade a esse tema.”
Organizacao de erros inatos da imunidade

"Essas acoes coletivas fortalecem a causa e da maior visibilidade para as inumeras doencas raras.’
Organizacao de Sindrome de Treacher Collins

"‘Sentimos que juntos somos realmente mais fortes. Ver todo o trabalho e acoes das variadas associacoes no grupo
foi gratificante e emocionante.”
Movimento de Miastenia Congénita

"Foi pratico receber os materiais de alta qualidade ja prontos’.
Organizacao de Sindrome de Prader-Willi

"Eu amo a organizacao e sincronia e facilidade que vocés nos propiciam para conseguirmaos participar de tudo.”
Organizacao de distonias
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Instituto Brasileire de Atengdo & Fibrose Cistica

www.unidospelavida.org.br

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

(41) 99957-9493



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

