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Sobre o Unidos pela Vida

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

Em 2009, aos 23 anos, ap0Os inumeras pneumonias, cirurgias e graves complicacdes
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 doencga, imediatamente comecou a atuar pelas pessoas que,
assim como ela, poderiam estar sofrendo pela falta de diagndstico 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. Além disso, em 2019, recebemos o Grandprix de Melhor Pratica do Terceiro
Setor do Parana pelo Instituto GRPCOM!
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Sobre o Encontro

O Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacoes de Fibrose Cistica busca
fortalecer a uniao e o trabalho conjunto entre essas entidades, contribuindo tambem para
o fortalecimento do ecossistema da fibrose cistica no Brasil, além de fornecer informacgges,
ferramentas e conteudos importantes para o desenvolvimento organizacional e estratégico
de cada instituicao. Acesse unidospelavida.org.br/transparencia para conferir os relatorios
finais das quatro primeiras edi¢des do projeto.



https://unidospelavida.org.br/transparencia-e-etica/

Codigo de Conduta | INTERFARMA
06

Interacdes e relacionamento
com Associacoes
de Pacientes

De acordo com a secao 4, do item 4.1 ao 4.3 do Codigo
de Conduta da Interfarma (uUltima revisao em 2021),
associacbes de paciente podem se relacionar com
industrias  farmacéuticas, desde que  estejam
devidamente regulamentadas, e que o0 apoio se dé por
meio de projetos.

Um trecho do texto pode ser visualizado na imagem
ao lado e o conteudo na integra pode ser lido
clicando aqui.

L5 Empresas & Aderenies poderdao interagir com Associacdes de Pacienbes & oulras
arganizacses sermelhantes que astejam legalrmente constituidas. Tal interacdo poders
ooorrer par rmeio de apoio, financoeing ou néo, & projetos que viserm, mas nao s limitem
&, capacitacdo técnica, conscientizacio da populacio sobre guestoes relacionadas &
sapde afou dEserminacas de infarmactes adequadas sobre rataments, prevencac
e diagndstico de doencas, acdes de Advocacy (entendidas cormo agdes que visam
demonstrar o posicionameanto de entidades & institbuicoes civis sobre decESes de
formiulacio de politicas plablicas) & informactes sobre qualidade de vida.

Em =muss interagdes oom as Associaches de Pacientes & oulras onganizagdes
sermElhantes, a5 Empresas & Aderentes deverds implermentar mecansmos de controde
fue visem garantir que o relacionamento S dé de forma Etica, clara & transpanemnte
oorm abjetivos legitimoes & em conformidade com as demais regras previsias respe
Cadige de Canduta, inclusive com a legislacis aplicdwel, serdo vedada a interacic
com fins comerciais.

O exame final e aprovecao dos projetos previstos no iterm 4.1 néo contardo com a
participacia dos times de marketing e vendas das Empresas & Adensnies

Ag Amesciactes de Pacientes devern gozar de absoluta independéncia, sendo
facultada & Empress ou Aderente, quands solicitado pelas Asspriscdes de Pacienbes
& disponibilizacda de informagbes técnicas & cientificas acerca de sua area de
espwcializacio, observada a legElacio vigente. As Empresas e Aderentes ndo poderio
nfluerciar, direta ou indiretarmente, as Associacbes de Padientes com o propdsito de
abter vantagem comerncial indevida, incluirdo (mas ndo se limitando &) promocao de


https://www.interfarma.org.br/condigo-de-conduta/

Impacto do projeto

Publico-alvo: Presidentes e colaboradores
de associacdes de assisténcia a fibrose
cistica do Brasil e seus beneficiarios

Impacto direto: 43 representantes de 22 Impacto indireto: 4.060 pessoas com
associacoes de assisténcia a fibrose cistica fibrose cistica e seus familiares atendidos
de todo o Brasil pelas associacdes de fibrose cistica



Convite aos participantes

Antes da realizacdao do evento, foi feita uma pesquisa com os presidentes das associacdes de assisténcia a
fibrose cistica do Brasil, que puderam informar o interesse em participar do evento, indicar o segundo
representante da entidade, além de dar sugestdes de tematicas relevantes, informacdes que foram levadas
em consideracao no momento da construcao da programacado da edicao.

22.03.2022: envio de formulario para
inscricao dos presidentes e indicagao de

segundo participante e conteudos de

26.05.2022: envio do convite oficial para
participacao no evento aos presidentes e
representantes das associacdes indicados

interesse no evento. pelas liderancas.
e 22 presidentes foram convidados e 20
e 22 associacdes foram convidadas e participaram do encontro;
aceitaram o convite e 23 representantes das entidades

foram indicados e participaram



Representantes de todo o Brasil!

Alagoas
2.Amazonas
3.Bahia
4.Ceara
5.Espirito Santo
6.Goias
7.Maranhao
8.Mato Grosso
9.Mato Grosso do Sul
10.Minas Gerais

Para

12.
13.
14.

17.
18.

21 Estados representados:

Paraiba
Parana

Pernambuco

Piaui

Rio de Janeiro

Rio Grande do Norte

Rio Grande do Sul

19.Santa Catarina
20.Sao Paulo
21.Sergipe



Associacoes participantes

1.Associacao de Assisténcia a Mucoviscidose Mato Grosso (AAMMT)
2.Associacao Catarinense de Assisténcia ao Mucoviscidoético (ACAM-SC)
3.Associacao Paulista de Assisténcia a Mucoviscidose (APAM)
4,Associacao Sergipana de Fibrose Cistica (Inspira)
5.Associacao de Assisténcia a Mucoviscidose do Maranhao (AAMMA)
6.Associacdo Amazonense de Assisténcia a Mucoviscidose (AAAM)
7.Associacao Alagoana de Pais e Colaboradores dos Mucoviscidéticos (AALPECOM)
8.Associacao Mineira de Assisténcia a Mucoviscidose (AMAM)
9.Associacao Cearense de Assisténcia a Mucoviscidose (ACEAM)
10.Associacao Goiana de Apoio ao Fibrocistico (AGAFIBRO)
11.Nucleo de Fibrose Cistica da Bahia (NFCBA)
12.Associacdo dos Pacientes de Fibrose Cistica do Rio Grande do Norte (APFCRN)
13.Associacao Paraibana de Pais e Pacientes com Fibrose Cistica (ASPAFIC)
14.Associacao de Fibrose Cistica do Espirito Santo (AFICES)
15.Associacao Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose (ACAM-R))
16.Associacao Sul Matogrossense de Fibrose Cistica (ASMFC)
17.Associacdao de Apoio a Portadores de Mucoviscidose do Rio Grande do Sul (AMUCORS)
18.Associacao Pernambucana de Amparo aos Fibrocisticos (APAF)
19.Associacdo Gaucha de Assisténcia a Mucoviscidose (AGAM)
20.Associacao Paraense Assistencial a Fibrose Cistica (ASPA-FC)
21.Associacdo Piauiense de Assisténcia a Mucoviscidose (APAM)
22.Associacdo Brasileira de Assisténcia a Mucoviscidose (ABRAM)




Kit aos participantes

Para minimizar os impactos do distanciamento social e acolher os convidados do evento, enviamos um kit
para cada participante confirmado (presidente + 1 indicado) com os seguintes materiais: camiseta oficial do
evento, pacote de bala de banana Bananina e um voucher no valor de R$ 60,00 do iFood.




5 ANOS DE ENCONTROS

Para relembrar as quatro primeiras edi¢c6es do Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associa¢Oes de
Fibrose Cistica, na abertura do primeiro dia de evento, o Unidos pela Vida transmitiu um video com fotos
e dados sobre os quatro anos iniciais do projeto. Confira abaixo:

Abertura | 5° Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacdes de Fibrose Cistica

Estam ‘ontos
>

». paran.....v mais!

i

Watch on [EBYouTube




Agenda | Dia 04/08

19h - 19h10 - Veronica Stasiak Bednarczuk
Abertura, agenda do dia + 5 Anos de Encontros e uma jornada
inteira pela frente!

19h10 - 19h20 - Marise Basso Amaral
Planejamento 2022-2026: A virada de chave

19h20 - 19h50 - Cristina Guimaraes

A chamada para acao: Por que devemos participar de acdOes de
advocacy?

19h50 - 20h20 - Santusa Pereira Santana
O que acontece depois que um PCDT é atualizado e uma
tecnologia é incorporada?

20h20 - 22h - Todos os participantes e palestrantes
Debate, Desafios do nosso futuro & encerramento
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Cristina Guimaraes J

Santusa Pereira
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Agenda | Dia 06/08

09h - 09h10 - Veronica Stasiak Bednarczuk
Abertura e agenda do dia

09h10 - 09h50 - Todos os participantes
Café com Prosa

10h - 10h35 - Natalia Gonzales e Phillipe Halley (Nuclear Hub)

Planejamento Estratégico: Por que é tdao importante e como construir
(ou rever) o seu de forma pratica?

10h35 - 11h10 - Natalia Gonzales e Phillipe Halley (Nuclear Hub)

Captacao de Recursos: cenario 2022 e estratégias considerando o
cenario de crise

11h10 - 12h - Todos os participantes
Nosso futuro, debate e encerramento

Neilcila | (ASMFC)



r

-
.i

. L ]
e

! 9 |
= A edson fahel vy ¥ s Mabtus

Clecifm@gmail.c... Jane Susly Cintia

;

¥ clecing, genailcom ¥ Jane Sutdy ¥ cintia

4 Elisabeth Backes (AMUCORS) _. . M 3 ” ” )

‘ Pedir para ativar som ==

f ‘ =
v
W 1 )
% Flavia Ferrario ,E’ Galriel Johnson | Unldus pela Vida )y Y Fabio 5antana Yieira | Manna“

I i
b
=1
5 i ¥ Ana Paula Gramacho !

umm{.u.u..:

& Maria Eugenia

T

% Talita Cauper

Fabio Santana (AFICES)
.

L

& mara caldas |
——————

' E L
¥ edson fahel“

Clecifm@gmail.c...

; > .
A Gabrigla Correia & Jether - APAM _ . A ipad de Cintiz |2 Felipe Simicni

Naty e Phi (Nuclear Hub) gl E o

% Rosiene Conti £ Neia 5 Guilherme(alt] & Clecfm@gmail.com



Avaliacao dos participantes

"A organizacado e cuidado do Unidos pela Vida ddao sempre a sensa¢cao de que somos bem-vindos.
Obrigada por provocarem esse Encontro, momento em que podemos estar todos juntos"”, Manoela
Veloso Passos (Inspira)

"E sempre muito enriquecedor participar do Encontro de Associacdes, pois sempre levamos novos
aprendizados e renovamos Nossas esperancas de que podemos sim sonhar com o melhor para os nossos
salgadinhos", Cintia Garibaldi (ACEAM)

"Eu gostaria de parabenizar o Unidos pela Vida pela realizacao do Encontro. No atual momento que
estamos vivendo no cenario da fibrose cistica no Brasil, esses encontros nos dao conhecimento,
proporcionam a troca de experiéncias e esclarecimento de duvidas para nossas futuras acdes. Juntos
somos fortes!", Celmar Viana (ACEAM)

"Mais uma vez, o Instituto Unidos pela Vida esta de parabéns pelo organizacao e elaboracao de um evento
tao relevante para a nossa comunidade da fibrose cistica. O Unidos € o fator determinante e o elo mais
importante para a unidade, fortalecimento e empoderamento das familias com pessoas com fibrose cistica
no Brasil. Ano apds ano, vemos a historia da doenca mudar no Brasil e o Instituto é o principal responsavel
por isso. Obrigada!", Gabriela Correia (Inspira)



Avaliacao dos participantes

Voce participaria de outro Encontro de Associagoes? Vocé indicaria o Encontro para outras associagtes e participantes?

12 respostas

12 respostas
@& Sim

@ MNzo ® Sim

@ Nao

Qual sua nota GERAL para o 5° ENCONTRO DE ASS{]CIAQﬁES?

12 respostas

10,0 10 (83,3%)
7.5
5,0
2,5
0 (0%) 0 (0%) 0 {0%)
0,0 | l l
1 2 3 4 5

Ruim Razoavel Bom Muito bom Excelente!



Avaliacao dos participantes

Qual sua nota GERAL para a palestra "A chamada para agao: Por que devemos
participar de agdes de advocacy?" com Cristina Guimaraes ?

12 respostas

15

10

0 l{[lll"ir’-:-] 0 l{[lll'?r’-:-] 0 (0%) 0 l{[lll'?r’-:-]

"A palestra reforcou ainda mais a importancia do Advocacy e o aprendizado tao relevante para
conseguirmos ampliar as Politicas Publicas para nossa comunidade da fibrose cistica", Gabriela Correia
(Inspira)

"Foi importante para que possamos criar mudancas, chamando a atenc¢ao para um problema e nos
direcionando para uma solucao ", Cintia Garibaldi (ACEAM)



Avaliacao dos participantes

Qual sua nota GERAL para a palestra "0 que acontece depois que um PCDT é
atualizado e uma tecnologia é incorporada? " com Santusa Pereira Santana?

12 respostas

15

10

0 l{ﬂ.'lll%] 0 l{[lll%] 0 (0%) 0 I:{lll%]

"Vivemos uma fase de cada vez mais luta pelos medicametos e tratamentos na saude, desta forma, o
conhecimento transmitido na palestra tornou-se ainda mais fundamental para todos os participantes”,
Edson Fahel (NFC-BA)

"Foi uma fala muito importante e que despertou muitos pontos que ainda temos que lutar para melhorar e
agilizar o processo para que novas tecnologias cheguem para as pessoas com fibrose cistica do Brasil",
Gabriela Correia (Inspira)



Avaliacao dos participantes

Qual sua nota GERAL para a oficina "Planejamento Estratégico: Por que é tao |LJ Copiar
importante e como construir (ou rever) o seu de forma pratica? " com Natalia
Gonzales e Phillipe Halley (Nuclear Hub)?

12 respostas
10,0
7.5
5.0
25

0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
0.0 I I

"Para mim, essa palestra foi grandiosa. Ja comecei a colocar em pratica tudo que aprendi dentro da
associacao", Celmar Viana (ACEAM)

"Foi bem interessante e mostrou como a gente deve focar no que importa, tracando metas atingiveis para
o desenvolvimento das nossas associacoes", Gabriela Correia (Inspira)



Avaliacao dos participantes

Qual sua nota GERAL para a oficina "Captacao de Recursos: cenario 2022 e opiar
estratégias considerando o cenario de crise” com Natalia Gonzales e Phillipe Halley
(Nuclear Hub)?

12 respostas

3 (66,7%)

0 I[Elll%a’:-] 0 {0%) 0 l{ﬂ_'lll"h’:.]

"Mostrou que nao devemos ficar esperando por outras pessoas ou desculpas para arregacar as mangas e
lutar pelos verdadeiros objetivos das nossas associacoes", Participante do Encontro

"Mostrou que, em nossa area, planejamento e foco sao fundamentais!", Edson Fahel (NFC-BA)



Resultado | Atividade "Desafios do nosso futuro"

Durante o debate realizado na quinta-feira (04/06), os participantes do 5° Encontro de Associacdes listaram os principais
desafios para o futuro da comunidade da fibrose cistica do Brasil. Os pontos listados podem ser visualizados abaixo:

Baixa
transparéncia
dentro do
processo de
incorporacao

Mobilizacao social
ou mobilizacao
politica? Tudo é

valido e
importante no
cenario das raras.

Conselho Nacional
de Saude com
pauta para raras:
desafio!

Marketing de
causa / uso das
midias sociais
para mobilizacdao

Prazos
burocraticos ndo
sdo respeitados

Entendimento de que a
dispensacdo do que esta
previsto no PCDT ndo é
"automatica" - Paciente
precisa entregar a
documentacao e
atualizar a cada 6 meses
(melhor entre 4 e 5° mes)

Participar
ativamente em
conselhos
municipais,
estaduais e
nacional de saude

Discussao que esta
acontecendo: sera
necessaria uma Lei
para o cumprimento
da disponibilizagdo do
medicamento no prazo
apo6s a incorporagao?

Os profissionais da
saude precisam
entender sobre
PCDT, LME, etc >

Papel de associa¢des
também auxiliar no
entendimento

Advocacy urgente:
mais transparéncia
da Conitec sobre os
processos de
participacdo social /
incorporacao de
medicamentos

Controle social

sobre prazos >

nao perder de
vista, apurrinhar!

Faltam dados para
submissdo para
incorporacao de

suplementos
nutricionais

Transparéncia
Conitec: O que
desejam no que
tange a "qualificacao
da contribuicdo na
consulta publica /
perspectiva"?

Centralizagao x
descentralizacao das
farmacias estadual e

municipais
(descentralizagao
facilita)

Importancia da troca
de informacdes/
experiéncias entre as
associagoes -
conquistas de algumas
que podem ajudar a
luta das outras

A mobilizacao
precisa ser
sistémica, e com
unido de
associac¢des de
outras patologias

A judicializacdo ndo é
politica de saude,
mas é um acesso /

nao tem recurso
garantido

Atuar pela
qualificacdo da
escuta da Conitec
NOsS mecanismos
de participacdo
social



Resultado | Nuvem de palavras

Em uma palavra, como os participantes do Encontro definem ADVOCACY?

estratégia
o conhecimento de causa
Q defender uma causa

> mobilizagcdo

*,
L)
-
)
-
-
=

O
0
articulaco T _§.
&



Como vocé esta saindo do Encontro?

esvaziare comecar denovo

trabalho em conjunto

apurrinhar | E
S forca persistencia 3 =
'.; e E : - ~ ’ E 2
S g % INSPIracac fé ke ‘é’ -
O - 5
2 esperanca ° 3
- o i +
5 £  aprendizado  engciamento
= £ preparados  resiliéncia
e

vidas com qualidade
revoluciondario

estrategia

N Nl I Nl
Toe?

renovacao
- . | ICI(]

desafios



Site do evento (encontro.unidospelavida.org.br)

Todos os inscritos foram cadastrados no site oficial do evento, onde puderam, além de visualizar o link do Zoom para os
dois dias de Encontro, visualizar a programacao completa, palestrantes e uma galeria de fotos com os registros das
edi¢Bes anteriores do projeto. Desde o lancamento da plataforma, ela foi acessada 218 vezes por 102 usuarios.
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3 de Associagbes de Fibrose Cistica

[ 04 DE AGOSTO

Mewsletter E

(*j 06 DE AGOSTO

© 19H AS 22H (DIA 04) | O09H AS 12H (DIA 06)

<>

Objetivo

Fortalecer a unido & o trabalho

AN,
t:i'.H_II.".l.". antre as entidades
participantes
0
2022 Primeiro dia
43 reprasentantes de 22 0408 | 19h és 22h

associagoes confirmados

LI

Formacao

Farrarnentas & conteddos importantas

para o desanvolvimanto

organizacicnal de cada instituigao

©

Segundo dia

06/08 | 09h as 12h

PALESTRANTES

Saiba mais sobre os convidados do evento

Cristina Guimaraes

Professora de Politica de Sxide &
Demografia, Consulftara em Politicas
Publicas e Advocacy e Coardenadora da
MEA e Economia e Avaliacao de

Temolegias em Sakde da FIPE

Phillipe Halley

Cafurdador da NuclearHUB e SocialLAB, &
Jomalista, Publicitaric e mestre em

Comunicagan mdiatica p."lil Unesp

Marise Basso Amaral

Diretora Geral do Unidos pela Wida,

Professora da UFF, pos-doutora pela

Fiocruz, Doutora & Mestre em Educacso

Santusa Pereira Santana

Farmacéutica, Consultara da Lit Health,

pespuisadora o ESpa st em

Imtesgralidade na SUS

Matalia Gonzales

Relagoes Pablicas, Mestra em
comunicagao para mabilizagao de
publicos em wma csuss, sspeciafsta em

COMAINKCACA0 DIganzas ional.

-

15

Verdnica Stasiak Bednarczuk

Fundadora e Diretora Executiva do Unidas

pela Vida, mestranda em ATS pela UFPR

MBA em Politicas Publicas, psicolega.

Dia 1 Dia 2

4 De Agosto De 2022 & De Agosto De 2022

@ 0%h - OPhl0 & Verdnica Stasiok Bednarczuk

Abertura e agenda do dia

@ 0Fhl0 - 0%h50 & Todos os porticipantes do evento

Café com Prosa

@ |0h - I10R35 & Maotolio Gonzales e Phillipe Halley (Muclear Hub)

Planejomento Estratégico: Por que € tao im;mr‘l‘unfe e como
construir (ou rever) o seu de forma prdtica?

@ |0h35 - lIhl0 2 Hotalic Gonzales e Phillipe Holley {Muclear Hub)

Captagéio de Recursos: cendario 2022 e estratégias
considerando o cendrio de crise

@ [IhiD - 12h & Marise Basso Amaral, Cristiano Silveira e Vertnica Stasiaok

Mosso futuro, debate e encerramento


https://encontro.unidospelavida.org.br/
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Acesse unidospelavida.org.br
e saiba mais sobre esse evento exclusivo
para representantes de associogdes de
assisténcia o fibrose cistica do Brasil.
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e saiba mais sobre esse
evento exclusivo para
representantes de
associagdes de assisténcia
& fibrose cistica do Brasil
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X Cortificade S

Flwess Cistea Faliy

Certificamos que

Celmar Feitosa Viana

participou do 5° Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associagdes de
Fibrose Cistica, realizado nos dias 04 e 06 de agosto 2022 pelo Unidos pela
Vida - Instituto Brasileiro de AtengGo a Fibrose Cistica.
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Verdnica Stasiok Bednarczuk de Oliveira
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Marise Basso Amaral
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e Avwocisgtes o Fibrose Cisrca

Certificamos que a Associagdo
Associacéo Piauiense de Assisténcia 8 Mucoviscidose (APAM)

participou do 5° Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associagbes de
Fibrose Cisticq, realizado nos dias 04 e 046 de agosto 2022 pelo Unidos pela
Vida - Instituto Brasileiro de Atengdo & Fibrose Cistica.
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Certificamos que

participou no quolidade de PALESTRAMTE do 5° Encentro Nacional de Deservolvimento
de Associagdes de Fibrose Cistica, realizado nos dias 04 e 06 de agosto de 2022
virtuolmente pelo Unidos pela Vido - Instituto Brasileiro de Atengdo & Fibrose Cistica.
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Proximos passos:

e Disponibilizacdo de todas as palestras gravadas aos participantes e demais materiais
didaticos (apresentacdes, apoio, etc);

e Oportunizar desconto para inscricao na plataforma SOCIAL LAB, estimulando a continuidade
da capacitacao de temas ligados a comunicacao, planejamento estratégico, captacao de
recursos, gestao de projetos, etc.

e Manter o dialogo e trabalho conjunto entre as associacb0es, buscando sempre o
fortalecimento e o crescimento de todas as entidades, além da articulacao e atuacao
homogénea pelas pautas ligadas a FC no Brasil;

e Seguir com a educacdao continuada em assuntos de interesse da comunidade de fibrose
cistica no Brasil por meio de plataformas inovadoras de comunicacao.



"

Agradecimento

Investidores Sociais:

) Abbott & JotalSHeLs

Parceiros:

N, R eI A covrcan

Convix




Para mais informacoes:

Veronica Stasiak Bednarczuk Gabriel Johnson
Diretora Executiva Coordenador de Projetos e Relacoes Institucionais
veronica@unidospelavida.org.br gabriel@unidospelavida.org.br
(41) 99957-9493 (41) 99767-0245
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