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Unidos pela Vida

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 o projeto

O Simposio Brasileiro Interdisciplinar sobre Fibrose Cistica tem como objetivo ser um
espaco horizontal de debates entre medicos, pesquisadores, representantes de
associacoes de apoio, familiares e pessoas com fibrose cistica, estudantes da area de
saude e interessados no tema.

Em sua terceira edicao, o evento abordou a importancia da alfabetizacao sanitaria no
processo de empoderamento da pessoa com fibrose cistica e protagonismo de sua
jornada, a navegacao de pacientes nos sistemas de saude, o papel da populacao e
sociedade medica nos espacos de participacao social e advocacy, alem das inovacoes
cientificas na fibrose cistica.

O 3° Simpodsio Brasileiro Interdisciplinar sobre Fibrose Cistica foi uma realizacao do
Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica, com investimento
social da Jotabasso Sementes e Vertex.
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Dinamica do evento
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Formacao das mesas

A programacao foi composta por profissionais da saude, pesquisadores, pessoas com
fibrose cistica, membros de associacoes e familiares, reforcando a busca por um simposio
plural e acessivel para todos os publicos.

Interacao com o publico

Durante todas as mesas, 0s palestrantes responderam as perguntas dos participantes ao
vivo. Os principais questionamentos levantados durante o evento serao disponibilizados
no canal do Unidos pela Vida no YouTube, a TV Unidos, no link:
youtube.com/@institutounidospelavida

Gratuidade
A terceira edicao do Simposio fol a primeira com as inscricdoes 100% gratuitas para todos
0Ss publicos - pessoas com fibrose cistica, familiares, associacdes, estudantes,

profissionais da saude e demais interessados no tema. Com isso, o evento ficou ainda
mais acessivel para todos que buscam informacao e conhecimento sobre o tema.


http://www.youtube.com/@institutounidospelavida/

Comite Técnico

A programacao do 3° Simposio Brasileiro Interdisciplinar sobre Fibrose Cistica
foi criada por um Comité Tecnico formado por profissionais da area da saude,
alem de pessoas com fibrose cistica, familiares e representantes de associacoes.

- Dra. Marise Basso Amaral, doutora em Educacao, diretora geral do Instituto
Unidos pela Vida e mae de um adolescente com fibrose cistica

- Cristiano Silveira, biologo, diretor de Politicas Publicas e Advocacy do Instituto
e pai de um adolescente com fibrose cistica

- Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, psicologa, mestranda em avaliacao
de tecnologias em saude, fundadora e diretora executiva do Instituto Unidos
pela Vida, diagnhosticada com fibrose cistica aos 23 anos de idade

- Gabriel Johnson, coordenador de Projetos e Relacdes Institucionais do Instituto
Unidos pela Vida



Programacao
21.11.2022 (segunda-feira)

MESA 01: A jornada da pessoa com fibrose cistica no Brasil
Com: Leonardo Rodolfo Napeloso, Dra. Emilia Arrighi, Dra. Sandra Gioia e Dra. Marise Basso Amaral (mediacao)

MESA 02: Aspectos do processo de Avaliacao de Tecnologias em Saude em Fibrose Cistica
Com: Laura Murta Amaral, Manoela Onofrio e Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira (apresentacao e mediacao)

22.11.2022 (terca-feira)

MESA 03: Novidades no cenario da fibrose cistica
Com: Dr. Fabio Andre Franke, Dr. Danylo Correia Palmeira, Dr. Renato Fraietta, Dra. Mariana Camargo (mediacao)

MESA 04: Novidades no tratamento da fibrose cistica - o futuro
Com: Dr. Rodrigo Abensur Athanazio, Dr. Leonardo Araujo Pinto e Cristiano Silveira (apresentacao e mediacao)

Mais detalhes sobre a programacao e palestrantes em: eventos.congresse.me/simposiofc2022



https://eventos.congresse.me/simposiofc2022

Publico do evento

Total de inscritos: 908

Membro de associacao
02,40%

Profissional da saude

36,00%
Estudante

29,407

Pessoa com FC
, L 05,40%

Obs: os numeros de avaliacao do evento presentes nos
proximos slides sao referentes a uma pesquisa enviada pelo
Instituto via e-mail e WhatsApp para todos os inscritos. No

Familiar

o
total, 55 participantes responderam a avaliacao 22!704



Avaliacao geral

ORGANIZACAO: PLATAFORMA: DURACAO:
POUCO TEMPO
':'20;1)'\0: NOTA 7 06,30%

NOTA 8 02,10%
14,60%

NOTA9
12,50%

NOTA 9

20,80%
NOTA 10

62,50%

NOTA 10
75,00%

SUFICIENTE
93,80%

‘Gostel bastante do evento. Achei facil a utilizacao da plataforma e achei muito bom
deixarem o conteudo disponivel por mais um tempo. Acredito que todos 0s
palestrantes tinham muito conhecimento sobre o tema que abordaram. Todo o evento
foi excelente!" | Profissional da area da saude



Avaliacao geral

"As novidades que trouxeram durante o evento foram muito validas para mim,
agregaram muito para minha realidade. Eu me atualizei e fol gostoso poder aprender
sobre 0s novos tratamentos da fibrose cistica." | Profissional da area da saude

"Foi otimo! Eu nunca fiquei tao esclarecida como estou depois desse SImposio.
Parabéns aos envolvidos!" | Pessoa com fibrose cistica

"Parabens pela iniciativa. Temas muito bem abordados e dirigidos. Aguardamos
ansiosos o proximo Simposio." | Membro de associacao de assisténcia

"Todas as palestras me trouxeram muito aprendizado e eu me emocionel muito com 0s
depoimentos. Parabens para a equipe Unidos pela Vida. Que venham novos SiImposios
e muita novidade com aprendizado." | Familiar de uma pessoa com fibrose cistica



Avaliacao | Mesa 01

A jornada da pessoa com fibrose cistica no Brasil

Duracao total da mesa Importancia da tematica abordada

Boa Importante

08,30% 10,40%

Otima
16,70%

Excelente
70,80%

Muito importante
85,40%

Dra. Marise
Basso Amaral
(mediagdo)

Leonardo Dra. Sandra
Napeloso Gioia

Dra. Emilia
Arrighi

Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes

Bom
02,10%

Otimo
18,80%

Excelente
79,20%

"Todas as apresentacoes foram otimas, tanto nos depoimentos quanto nas explicacoes
e também as orientacdes sobre a saude na atual realidade politica." | Profissional da

area da saude



Avaliacao | Mesa 02

Aspectos do processo de Avaliacao de Tecnologias
em Saude em Fibrose Cistica

Verdnica Stasiak

Manoela -
Laura Murta Ondteio (oprese_ntqgoo e
mediagdo)
Duracao total da mesa Importancia da tematica abordada Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes
Boa Bom
12,50% Importante 08,60%

20,80%
Otimo
14,60%

Otima
22,90%

Excelente
60,40%

Excelente

Muito importante
75,00%

75,00%

"Achel excelente, as participantes estavam bem entrosadas e dominavam o assunto.”
Profissional da saude

"'Foi 6tima. Soube de coisas que ninguém tinha dito antes." | Pessoa com fibrose cistica



Avaliacao | Mesa 03

Novidades no cenario da fibrose cistica

Duracao total da mesa Importancia da tematica abordada

Importante

Boa 04,20%
12,50%

Otima
04,20%

Excelente
81,30% Muito importante

81,30%

Dr. Renato Dr. Fébio C Dr. DS”YI'D, D’é‘ Mariana
Fraietta Franke ==l LeNRElM amargo
Palmeira (mediagdo)

Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes

Bom
04,20%

Otimo
12,50%

Excelente
81,30%

"A palestra foi excelente e adquiri muito conhecimento com os conteudos apresentados
pelos palestrantes.” Membro de associacao de assisténcia

"Profissionais competentes e excelente tematica." | Profissional da saude



Avaliacao | Mesa 04

Novidades no tratamento da fibrose cistica - o futuro

Duracao total da mesa Importancia da tematica abordada

Importante

Boa 04,20%

06,30%

Otima
08,30%

Excelente
75,00% Muito importante

87,50%

Dr. Rodrigo Dr. Leonardo Céilicé?rgo
Athanazio Pinto (apresentagdo e
mediagdo)

Conhecimento técnico e didatica dos palestrantes

Bom
Otimo 00:30%
06,30%

Excelente
85,40%

"Adorel saber mais sobre 0s novos tratamentos. A explanacao do Cristiano tambem foi
excelente!” Membro de associacao de assisténcia

"Excelente palestra. Muito aprendizado e curiosidades tambéem." | Familiar



MESA 01 MESA 02

MESA 03




Imprensa

O time do Unidos pela Vida, ao lado da Agéncia de Comunicacao RS Press, buscou espacos na imprensa nacional
para a divulgacao do evento, alcancando os seguintes resultados:

Materiais

PRESS
RELEASE

4

releases e artigos
produzidos e trabalhados
na imprensa

RELEASE: Simposio apresenta atualizacoes sobre fibrose cistica e abre espaco para a jornada dos pacientes
ARTIGO: Os muitos passos da luta pelas pessoas com fibrose cistica

ARTIGO: O acesso aos moduladores para fibrose cistica: que esperanca temos e o que podemos fazer?

RELEASE: Com recorde de inscritos, simposio sobre fibrose cistica destaca participacao social do paciente e
futuro do tratamento



Destaques da Imprensa

|

Os muitos passos da luta pelas pessoas com fibrose clslica

vergnica Stasiak Bednarczuk®

A necessidade latenie de tornar a fibrose cistica conbecida no Brasil comecou em 2009, guando, recel -
larmiamente, aos 23 anos - o diagndslico e percebl que 1odos os graves problemas de salde que havia tido ate
esie momento eram em decorr@ncia da fibrose cistica, doenga genética, rarm e ainda sem cura. Foi ai gue resola
fundar o Unidos Pela Yida - Institubo Brasileiro de Alengdo 3 Fibrose Cistica

Cesde entdo, wmmos esforgos, compeléncias. pessoas @ sonhos, @ sequimos atemios 3 feda mudanca que
acontecta gichalmentz, no qQue tange a noves tratamentos, novas teraplas e novas esperancas para pacentes
desta doenca, que € resullado da disfuncdo de uma proteina que faz com que toda a secreqdo do arganismo s&ja
mais espessa que o nonmal, dificultando sua elimmacao

Unemos nossa miss3o a ouiros importantes desafios, como o fofalecimento de foda a reds que alua pela fibrose
ciglica no Brasil, desenvolimenio de académicos, estimulo 3 pesquisa, politicas plblicas, advocacy, denire tanias
outras acdes que |jamass detxardo de nos SCOMpanhar, como o scolhimenta, suporte, Infomacdo sdequada,
adesdo a0 trat@mento & o Incentivo 3 pratica de athvidade fisica, além da consclentzacdo sobie o iema

MNaos fortabecemos nesbes Wiimos anos. Aproveitando que o dia & de setembro e o Dia Macional de Conscientizacso
& Diviigasin da Fibrose Cishca & o dd B o8 setembro € o DIF Mundial 92 Fibross Cistca, hd 11 anos [angamos a
campanha Setembro Roxa, com o infuitn de consclentizar o8 mais diversos piblicos, especiaimente o que ainda
néo conhecem a doenca. Entre &s spdes da campanha estdo a luminacdo de prédios & monumentos plblicos,
expasicdo em estacdo do melnd, mobllizacSo nas redes socials, enre outras

Além disso. entendemos o papel esraiégico do Hﬂ:n'DE-B:!n" £ salde, & COmMo o ||'t.3rr.l.|h3- Unidos pela Vida poderia
coninbuir nas discussies e aches envolvendo oolitcas DOblicas para a Nbrose Cistca & para &5 ODencas 1aras.

Portal Snif Doctor
04/10/2022

A TRIBUNA

TS
Evento discute o desenvolvimento de tratamentos para

pessoas com fibrose cistica

For Ragapdo A Trbwns e Z2T7- 040102027 ey & g 2 arae -n

0 3* Simpaeio Braaileiro Imerdizciplinar sebre Fibroae Cistica — gque acontece de forma online &
gratuita, entre o5 dias 21 e 22 de novernbro - Az #mM SUA PICOTEMaca0 MEesas que Visam

dizounr desde informacies clinicas sobre a doenca, passando pela jornada das pessoas com

fibroze ciatica e o trebalhe de advocacy que viza auxilid-las, atd projetar scbre o futuro do

tratamento.

Mo evento idealizado pelo Unidos pela Vida - Instituto Bresileiro ge Atencao & Fibross Cistica,
dois termas ganham destague na progremacio. O primeiro € a guestdo da fertilidade de homens
e mulheras com fibrose cistica 13 o sagundo trata dos moduladorss, medicamentos
considerados reveluciondnios parm b Talamento da doenga por Tatarem a Causs, ndo apenas

SeUS SiNIOMas.

A Tribuna News Campo Grande
04/11/2022

JOTA  [cee

Poder Tributos  Sadde  Opinido & Andlise Coberturas Especiais MNewsletter

SAUDE

O acesso a0s moduladores para fibrose cistica

Que esperancga temos e o gue podemos fazer?

VERGNICA STASIAK MARISE BASS0 AMARAL
BEDMNARCZUK DE OLIVEIRA

14/11/2022 05:15 a A | fY OB ‘ =



Midias Sociais

A divulgacao do Simposio foi feita em todas as midias sociais proprietarias do Unidos pela Vida e dos seus
parceiros institucionais, com publicacoes e investimento em midia paga no Linkedin, Facebook e Instagram.
Alem disso, tambem contamos com divulgacao na imprensa por meio do trabalho especializado de uma

assessoria para a producao de releases, artigos e disparo dos conteudos para a midia especializada.

Resultados | Linkedin Ads

Impressoes

Vo

—)

475.131

O numero de vezes que 0s
anuncios foram vistos.

Cliques

\'I
355

Cliques no link dos
anuncios (site evento)

Resultados | Meta Ads (Facebook e Instagram)

Impressoes
Op
= ©
—

4.358.903
O numero de vezes que 0s
anuncios foram vistos.

Cliques

1.741

Cliques no link dos
anuncios (site evento)

Alcance
R i) A
@b
4 v N

0986.115

Pessoas alcancadas
com 0S anuncios



Participe do Novidades no tratamento da

fibrose cistica - o futuro Garanta a sua VQQOI

Inscrigdes - -
S ). s ‘L'a | AmRRe
3¢SIMPOSI0 BRASILEIRO
ggﬁg%?%ﬁ . igsjrf_‘bro @ s @ \y/ FIBROSE CISTICA
21 e 22 de novembro de 2022 hpony o Cr_istir::r-'no Sl ol deneembrs
Garanta a sua vaga em 100% online e 0 ratuito Athanazio  Pinto (opr;e?}:gi;%;of;o e

Inscreva-se em
eventos.congresse.me/simposiofc2022

eventos.congresse.me/simposiofc2022

Inscreva-se em

eventos.congresse.me/simposiofc2022

22/11/2022 (terca-feira) | 14h35 &s 15h55

eventos.congresse.me/simposiofc2022
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Mesa 03

Mesa 02
Precisando de horas

Aspectos do processo de
avaliagdo de tecnologias de
saude em fibrose cistica

by

Lolra Mlinte Manoela Ondfrio

Verdnica Stasiak
(apresentac@o e mediag&o)

21/11/2022 (segunda-feira) | 16010 &s 17h30

eventos.congresse.me/simposiofc2022

3°SIMPOSIO BRASILEIRO
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o
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Fertilidade: complementares?

conversando sobre reprodugdo de

: Participe do
homens e mulheres com fibrose cistica P

.d‘ 39SIMPOSIO BRASILEIRO

INTERDISCIPLINAR SOBRE

\yj FIBROSE CISTICA

21 e 22 de novembro
certificado de 10 horas

.d\ 39SIMPGSIO BRASILEIRO

INTERDISCIPLINAR SOBRE
\y/ FIBROSE CISTICA

21 e 22 de novembro de 2022
Inscreva-se em

Inscreva-se em eventos.congresse.me/simposiofc2022 ,
eventos.congresse.me/simposiofc2022

S 5 Unides el Vi

Novidades no cendrio da
fibrose cistica

@ &

Dr. Renato Dr. Fabio Franke

Fraietta

Dra Mariana
Camargo [mediagdo)

Dr. Danylo Cesar
Correia Palmeira

22/11/2022 (terga-feira) | 14h35 as 15h55

eventos.congresse.me/simposiofc2022
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Participe do

> a 3°SIMPOSIO BRASILEIRO
INTERDISCIPLINAR SOBRE
FIBROSE CISTICA

21 e 22 de novembro de 2022

1009 online e gratuito

Inscreva-se em

eventos.congresse.me/simposiofc2022

()
@ Uinddes pela U_tzt_a.

Vocé conhece o conceito de
navegagdo de pacientes?

Venha aprender mais sobre ¢ tema no

.d 3°SIMPOSIO BRASILEIRO
s INTERDISCIPLINAR SOBRE

\y FIBROSE CISTICA

21 e 22 de novembro de 2022

Inscreva-se em

[eventos.congresse.me/simposiofc2022|




Continuidade

Acesso ao conteudo

O Simposio foi realizado ao vivo nos dias 21 e 22 de novembro de 2022, mas todos os
Inscritos poderao acessar as palestras ate o dia 22 de dezembro de 2022. Os conteudos
estao disponiveis na plataforma pelo endereco eventos.congresse.me/simposiofc2022.

Disponibilizacao de materiais

Alem da producao de textos que trarao respostas para as perguntas feitas durante as
mesas, o Instituto Unidos pela Vida tambem disponibilizara trechos do evento em seu
canal no YouTube, a TV Unidos, no link youtube.com/@institutounidospelavida.

22/11/22 . . — g
Mesa 01: A jornada da pessoa com fibrose cistica no Brasil
alizar no fuso hordrio: AmericaSao Paulo (GMT-03.00)
(F0] r uso k i SMT-0 1]
' 14:15 Comentarios
Abertura: Por que estamos aqui?
Dra. Marise Basso Amaral 1 [ " 7 ESCreva Seu comentario..

ENVIAR

ornada da pessoa com fibrose cistica no Brasil Incrivel, maravilhoso

da 23/1/22, 21:1

Parabéns! Simpdsio incrivel!

‘E ;) Saber 0 que se tem pode mudar tudo: A importincia da educagiio em saude no desenvolvimento

do protagonismo da pessoa com Flbrose Cistica

Dra. Emilia Arrighi

Informagdes sobre este conteddo

g

Horario: 13h35 as 15hE5

Edna Aparecida Laduano 05/12/22,
3314

N3o consegui visualizar ¢ conteudo

Adriana Duarte Capanema 23/17/22
07:36

Ana Maria Rsymundi  22/11/22,14:52
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http://eventos.congresse.me/simposiofc2022
http://youtube.com/@institutounidospelavida
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Unides pela Vida
Instituto Brasileiro de Atengdo
a Fibrose Cistica

www.unidospelavida.org.br

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

(41) 99957-9493



