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Mensagem da fundacdora

Querido Leitor,

E com imensa alegria e o corag&o cheio de gratiddo que compartilho com vocé o nosso
Relatério de Atividades de 2025. Revisitar tudo o que construimos ao longo deste ultimo
ano, pagina por pagina, € ter a certeza de que cada passo dado em prol da nossa
comunidade valeu a pena.

Se no ano passado vivemos um momento de recomego e de ampliagao de horizontes, 2025
foi o ano em que consolidamos essas novas rotas. Tiramos grandes sonhos do papel e os
transformamos em realidade. Um dos nossos maiores marcos, que vocé vera detalhado
neste documento, foi a realizagao do 1° Conecta Saude - um encontro histérico que
fortaleceu ainda mais a nossa rede e provou o verdadeiro poder da articulagao e uniao entre
pacientes, associagoes e parceiros.

Quando olho para tras e me lembro do meu diagndstico para fibrose cistica em 2009, e
daquele sonho inicial de apenas criar um grupo de apoio, me emociono ao ver a imensidao
do que nos tornamos. O Instituto Unidos pela Vida nasceu, cresceu, amadureceu e se firmou
como um farol estruturado em quatro eixos essenciais: Acolhimento, Conhecimento,
Protagonismo e Articulagao. Mas a verdade é que nada disso seria possivel se
caminhassemos sozinhos.

Por isso, 0 meu mais sincero e profundo muito obrigada. A vocé que se interessa pelo nosso
trabalho, aos nossos incansaveis investidores sociais, parceiros, doadores, voluntarios e,
principalmente, a cada paciente e familiar que confia na nossa missao. Vocés sao a forgca
que nos move todos os dias a querer fazer mais e melhor.

Espero que, nas paginas a seguir, vocé possa sentir um pouco da energia, do amor e da
dedicagao que colocamos em cada projeto ao longo de 2025. Sabemos que a jornada &
longa e que ainda ha muito a ser feito pela causa da fibrose cistica, doengas respiratérias e
doengcas raras no Brasil, mas seguimos em frente com a mesma paixao e esperanga daquele
primeiro dia.

Estamos, mais do que nunca, Unidos pela Vida!
Com carinho e gratidao,

Verdnica Stasiak
Bednarczuk de Oliveira

Fundadora do Instituto Unidos pela Vida
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Sobre o

Instituto Unidos pela Vida

O Instituto Unidos pela Vida é uma organizagao social sem
fins lucrativos fundada em 2011, com sede em Curitiba/PR
e atuagao nacional.

o

©

Missdo: Defender que pessoas com
fibrose cistica, doengas raras e
doengas respiratoérias no Brasil
tenham conhecimento sobre sua
salde e direitos, equidade no acesso
ao diagndstico precoce e aos melhores
tratamentos, contribuindo para
melhora na qualidade de vida.

Visdo: Lutaremos até que todas as
pessoas com fibrose cistica, doengas
raras e doengas respiratorias tenham
tudo o que ha de melhor. Enao é
sobreviver. E sobre viver!

Valores: Compromisso, Empatia, Etica,
Exceléncia e Transparéncia

—_— INSTITUTO
./ Unidos pela Vida
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Reconhecimento

Em 2021 fomos reconhecidos, pelo quarto ano consecutivo,
como uma das 700 Melhores ONGs do Brasil c pelo
segundo ano consecutivo como uma das 710 Melhores ONGs
de Pequeno Porte do Brasil. Em 2018 e 2019, recebemos o
prémio de Melhor ONG de Pequeno Porte do pais. Além disso,
fomos eleitos como a Melhor Pretica do Terceiro Setor
do Parand pelo Instituto GRPCOM em 2019.

N Unidos pela Vida \SIACE))

2020

Eixos estratégicos de atuacdo

acolhimento conhecimento
:> Advocacy<:
articulagéio protagonismo

04
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Quem faz

Diretora Geral: Marise Basso Amaral

Diretora Executiva: Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira
Diretor Financeiro: Guilherme Martinez

Diretor de Politicas Publicas e Advocacy: Cristiano Silveira

Conselho fiscal Equipe
Colvin Jacob W ' Administrativa
elvin Jaco arme mg
Mario de Lara 2025
. Gerente de Operacoes:
Assembleia S

Gabriel Johnson

Gestora de Comunicagdo:
Kamila Vintureli

Assistente Administrativa

Aura Grube Travagin
Cristiano Silveira
Guilherme Martinez

leda B F Financeira:
n : .
Je ? Tue O. erraz Lia Mara da Silva
ravagin .
osg avag Designer:
Marise Basso Amaral

Leandro Moreira
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Quem faz

Agradecimentos especiais para

Mariana Camargo (tradugdo),

Marlizi Brandalise (projetos),

Pdmela Soares da Cunha Johnson (dados),
Vinicius Bednarczuk de Oliveira (Cientifico),

e todos os demais parceiros, voluntarios e fornecedores que
dedicaram esforgos para o nosso trabalho em 2025.

Relacoes
Apoio Juridico Contabilidade Governamentais

MARINS
easV D=SOUZA M MALTA ==

ontabil ADVOGADOS
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Sobre a

fibrose cistica

A fibrose cistica € uma doencga genética, rara e ainda sem cura, causada por uma
disfungdo na proteina CFTR. O defeito na condugdo desta proteina faz com que
toda a secregdo do organismo fique mais espessa que o normal, dificultando a
sua eliminagdo.

Principais sintomas

Tosse crénica Pneumonia de Suor mais salgado Dificuldade para Diarreia
repeticdo que o normal ganhar peso e

estatura

Diagnostico

Triagem Diagnoéstico Genético

Realizada por meio do Teste do Confirmado por meio do Teste Exames genéticos também
Pezinho, exame gratuito, do Suor, exame considerado podem confirmar ou descartar o
obrigatdrio e que deve ser feito como padrdo ouro para o diagnéstico da fibrose cistica.
entre o 3° e 5° dia de vida do diagnéstico da fibrose cistica e
bebé. que pode ser realizado em

qualquer fase da vida.

Tratamento

Usode Fisioterapia Inalagdo com Pratica de

medicamentos, respiratdria mucoliticos e atividades hipercalérica e
como antibiéticos antibidticos fisicas hiperproteica
e moduladores




Sobre as

doencas raras e respiratorias

Doencgas raras

Estima-se que existam de 6 a 8 mil patologias raras e que mais de 300 milhées de
pessoas vivam com uma doenga rara no mundo. No Brasil, acredita-se que existam em
torno de 13 milhdes de pessoas com doengas raras. A maioria dessas patologias sdo:

Cronicas Progressivas

No Brasil, uma doenca é rara quando afeta 65 pessoas a cada 100 mil e, dentre as
doencas raras, a fibrose cistica é considerada como uma das mais comuns.

Doengas respiratorias

Assim como a fibrose cistica, existem dezenas de outras doencgas - raras ou ndo - que
acometem principalmente o sistema respiratorio.

E comum que patologias diferentes causem sintomas parecidos, situacéio que pode
dificultar a confirmagdo do diagndstico. Por isso, além da fibrose cistica, o Instituto
Unidos pela Vida também trabalha com outras doengas respiratorias que possuem
relagéo com a patologia, como:

Bronquiectasia

Aspergilose
Broncopulmonar
Alérgica

Virus Sincicial
Respiratorio

Fibrose pulmonar
idiopatica

08



consulta

peblica
n°148

Participagdo na
consulta publica n®
148 da ANS para
tratamentos da asma

hoft

Participagdo no 24°
Encontro Beneficente
de Familias
Empresarias

RARE DISEASE DAY®

107 associagdes
participantes do Més
Nacional das Doengas
Raras

Instituto participa de
encontro presencial da
Coalizéio Cheios de
Folego

38 locais iluminados
em alusdo ao
Setembro Roxo

Campanha pelo Dia
Mundial da Tosse
Crénica

Principais acontecimentos em

Pedido de registro na
Anvisa do Trikafta®
para mutagdes raras
é deferido

Unidos pela Vida
participa de encontro
internacional sobre
resisténcia aos
antibidticos

FORUM
INTERPAC

ﬁ,j'interfarma

Instituto marca
presenga no
VINTERPAC da
Interfarma

Patrocinio e
participagdo no IX
Congresso Brasileiro
Interdisciplinar de
Fibrose Cistica

Participagdo na
celebragdo de 1ano do
Trikafta no SUS
realizado pelo Hospital
da Crianga de Brasilia

-
GRUPO
BRASILEIRO DE

ESTUDOS DE
FIBROSE CISTICA

Fundadora do Unidos
pela Vida fara parte
da nova diretoria do
GBEFC



Acolhimento

Empoderamos e acolhemos

Neste eixo, trabalhamos para assegurar que todas as pessoas com
fibrose cistica, doengas respiratorias e doengas raras e os demais
impactados por estas realidades sejam acolhidas, trazendo conforto
e informagao segura e de qualidade. Para isso, fornecemos
informacao relevante, didatica e com rigor cientifico para que as
pessoas tenham autonomia, compreendam seus direitos e
responsabilidades ao longo do seu tratamento.

Atendimentos e midias
Atendimentos em 2025

361 atendimentos diretos* sendo:

® 46% casos de suspeita de fibrose cistica

® 23% familiares

® 11% pessoas diagnosticadas com outras doencas

® 6% pessoas diagnosticadas com fibrose cistica
4% estudantes

® 3% profissionais da satide

® 3% populacdo em geral

® 2% outros profissionais (nao saude)

® 2% outros publicos

10



Eixo Acolhimento

Principais demandas:

® 47% Informagdes sobre diagndstico

® 8% Informagdes sobre agdes de comunicagéio

® 7% Informagdes sobre medicamentos
6% Informacgodes sobre associagdes

® 5% Informacdes sobre direitos

® 4% Informagdes sobre tratamento

® 4% Informagdes sobre cartilhas

® 3% Informagdes sobre a fibrose cistica

® 16% outras demandas (centro de tratamento,
outras doengas, etc)

Midias digitais em 2025

114 201 il =

80.882 L=

textos visualizagdes visualizagdes
publicacdos de paginas nos videos
no site do site na TV Unidos

Mais de 4 mil

500 =

reprodugoes novos

dos podcasts cdo seguidores publicaclos
Instituto no Spotify nas midias! nas midias

1



Cartilhas

Conhecendo as principais "
doengas respiratorias S

Langada em abril de 2025 pelo Unidos
pela Vida, a cartilha traz informagdes
importantes sobre diversas doengas
pulmonares, como sintomas, diagndstico
e formas de tratamento da asma, DPOC,

dentre outras patologias.

Conhecendo as principais

RESPIRATORIAS

we  (AChiesi e === ganofi

Tuclo o que vocé precisa
saber sobre o uso de enzimas
pancreaticas na fibrose cistica

Tudo o que vocé precisa saber sobre

NA
FIBROSE CiSTICA

E comum que pessoas diagnosticadas com
fibrose cistica apresentem quadros de
insuficiéncia pancreatica exocrina, situacao
que compromete a digestao e absorgao de
nutrientes, exigindo o uso de enzimas
pancreaticas. Por isso, em maio de 2025, o
Instituto Unidos pela Vida langou essa
cartilha com contetidos sobre o uso
correto desse medicamento, além de
respostas para as principais duvidas sobre
o tema de pacientes, familiares e
cuidadores.



setembro
roxo
fibrose
cistica

“A vida inspira a gente a lutar por um futuro
melhor para quem tem fibrose cistica.”

Essa foi a frase que inspirou o Unidos pela Vida, associagoes,
parceiros e voluntarios de todo o Brasil na busca pelo aumento da
conscientizagao sobre a fibrose cistica no pais durante o
Setembro Roxo 2025.

Criada em parceria com a Agéncia Moove, a campanha do Més
Nacional de Conscientizagao sobre a Fibrose Cistica 2025 convidou a
populagao brasileira a conhecer mais sobre a doencga e,
consequentemente, ser o folego na vida de alguém.

Andrezza tém
Fibrose Cistica

Setembro Roxo - Més Nacional de
Conscientizacéo sobre a Fibrose Cistica




Setembro Roxo na midia

Masica: Flavia Ferrario, mae de uma crianga diagnosticada com
fibrose cistica e presidente da Associagao Pernambucana de Amparo
aos Fibrocisticos (APAF) - Lara Thays Mattos Sandes (InspirAR),
compds, especialmente para o Setembro Roxo 2025, a musica
“EsperangAR”.

“Tem dias que a gente sente sem chama pra brilhar
Que o céu ta nublado e a gente ta cansado de chuva

Tem dias que o abrago é mais frouxo

E o sorriso no rosto faz falta

E quando o refrdo bate forte

E por sorte se pode cantar:

A vida inspira a gente a seguir em frente
A ser diferente a cada respirar

A vida nos ensina a reger o verbo do Esperan¢cAR”

Composigao: Flavia Ferrario
Gravagao: SB Music Studio
Técnico: Sammy Barros

Voz: Alessandra Cavalcanti
Arranjo, violao e percussoes:
Sammy Barros, Danilo Mariano
Teclados: Danilo Mariano
Baixo: Danilo Mariano



Setembro Roxo na midia
Video:

54 mil visualizagcoes Veiculagdo nos terminais e Nos trens e estagoes
do video da campanha  TVs dos 6nibus de Curitiba/PR  de Porto Alegre/RS
no YouTube (Parceiro: Midialand) (Parceiro: Ativa)

E nas TVs das SmartFits de Video oficial veiculado em 20
Curitiba/PR, Sdo Paulo/SP e emissoras de televisado, incluindo
Brasilia/DF (Parceiro: b.Drops) a Rede Globo (Nacional)




Setembro Roxo na midia
Video:

;
Conheca a fibrose cistica e encontre gjuda em

setembroroxo.org.br

Andrezza tem fibro:

A Fibrose Cistica
ainda néo tem cura,
mas tem tratamento!

e a gente ta cansado de chuva

Realizagao: Instituto Unidos pela Vida
Elenco (por ordem alfabética): Andrezza Leite, Joao Correia,
Maryana Ledo, Maryna Leao, Melissa Moraes e Teté Correia
Fotégrafa: Pritty Reis

Agéncia: Moove

Produtora: Rolima Filmes

Diregao: Manoela Veloso Passos
Diregao de fotografia: Lucas Cachalote
Assis. de camera: Alicia Mendes
Gaffer: Filipe Cruz

Diregao de produgao: Beatriz Aranzana
Assis. de produgao: Lenaldo Ricardo
Edigao: Baruch Blumberg

Design: Leandro Alves Moreira
Mixagem: Adam Viana

Locugao: Alessandra Cavalcanti
Maquiagem: Isabella Kassan



Setembro Roxo na midia

Imprensa:

405 insergoes 16 entrevistas
veiculadas na concedidas
imprensa 2 pelo Instituto

oficial da campanha, produzido
em parceria com a Jamute

Midias sociais e site: g »

Mais de 3 milhées de
pessoas alcancadas
com os posts

Quase 4 milhoes de &
impressoes nas g
5. midias sociais

2.679 acessos no site oficial da

campanha
setembroroxo.unidospelavida.org.br

Quase 17 mil acessos no site
do Unidos pela Vida durante
a campanha




Catedral Metropolitana | Vitéria/ES
Foto: Robson Luiz

38 locais iluminados em todo o Brasil

Jardim Botéanico | Curitiba/PR

Foto: Verdnica Stasiak

Palécio dos Bandeirantes | Sdo Paulo/SP
Foto: Equipe da Casa Civil do Estado de Sdo Paulo

Parceiros que viabilizaram as iluminagées

Praga 29 de mar, praga 19 de dez, MUMA, Parque Nautico,
Jardim Botanico e Museu do Automével | Curitiba/PR:
Secretaria Municipal de Obras de Curitiba/PR (SMOP)

Camara Municipal de Curitiba/PR:
Presidéncia da Camara

Teatro Amazonas | Manaus/AM:
Secretaria de Cultura e Economia Criativa

Monumento da UNILA, Centro de Visitantes e Calotas do
Parque Piracema | Foz do Iguagu/PR:
Itaipu Binacional

Congresso Nacional | Brasilia/DF:
Senadora Mara Gabrilli

Tribunal de Justiga | Cuiaba/MT:
Presidente do Tribunal do Estado do Mato Grosso

Tribunal de Justiga do Parana | Curitiba/PR:
Presidéncia do Tribunal

Assembileia Legislativa do Parana | Curitiba/PR:
Deputado Estadual Goura

Justica Federal do Estado do Ceara | Fortaleza/CE:
Secretaria Administrativa

Palécio Piratini | Porto Alegre/RS:
Secretaria de Salide e Gabinete do Governador

Jesus Terceiro Milénio | Caxias do Sul/RS:
Comunicagéo

Palécio José Bonifacio, Viaduto Paulo Gomes Barbosa,
Praga das Bandeiras e Palmeiras da Av. Ana Costa |
Santos/SP:

Gabinete do Prefeito

Palacio dos Bandeirantes | Sio Paulo/SP:
Diretoria do Departamento de Infraestrutura

Justiga Federal do Parana | Curitiba/PR:
Diretora da COMSOC

Museu Oscar Niemeyer | Curitiba/PR:
Leda Godoy Salles

Conservatorio, Biblioteca Municipal e Chaminé | Ponta
Grossa/PR:
Secretaria de Cultura

Tribunal de Justiga | Vitoria/ES:
Secretaria Geral do TJES

Viaduto Caramuru, Palacio Jerénimo Monteiro e
Catedral Metropolitana | Vitoria/ES:
Alex Mariano

Ponte Estaiada | Teresina/Pl:
Chefia de Gabinete da ETURB

Tribunal de Justiga | Aracaju/SE:
Diretoria de Comunicagéo

Palacio Farroupilha, Centro Administrativo doRS e
Asilo Padre Cacique | Porto Alegre/RS:
AGAM

Cristo Redentor | Morrinhos/GO:
AGAFIBRO



Eventos presencicais

O Unidos pela Vida enviou kits com panfletos e
cartazes para divulgagdo do Setembro Roxo por
associacgoes de assisténcia, familiares, pessoas com
fibrose cistica e profissionais da satide em eventos
presenciais que aconteceram em todo o pais.

40 kits 43 eventos 25 cidades 21.400

. ) e materiais
r .
enviados realizados participantes enviados




Agracdecimentos

Investimento Social:

A

VERTEX

Apoio:

GAETADOPOVO  »»¢¢ grpcom | || (n) midialand

TRIBUNA % Grupo RB

MUNDOUVREIm A gente vive junto.
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-
Secretaria de Estado g&. AM AZ[]N AS ATIvA r S
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[
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de Curitiba

Camara

setembro
roxo
fibrose
cistica



Més Mundial das Doengas Raras

No Més Mundial das Doengas
Raras de 2025, a comunidade
das patologias raras e os seus
apoiadores globais se reuniram
para mostrar que os raros S0

muito mais do que vocé pode RARE DISEASE DAY®
imaginar. Eles sio mais do que
apenas um diagndstico, sao vidas x X %

que lutam pelo acesso igualitario a

* *
oportunidades sociais, tratamento,
diagndstico e qualidade de vida. k J

Alianca Rara

%
INSTITUTO

\Jdos Yoros

No Brasil, a campanha foi uma
realizacao do Unidos pela Vida em
parceria com o Instituto Vidas
Raras e a Alianga Rara, além do
apoio de associagodes e
movimentos de todo o pais.

Principais resultacdos da campanha:

4.574 acessos ao site da campanha
(diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br).
3.889.893 contas alcancadas nas midias sociais
6.829.135 impressoes

107 associagoes parceiras na campanha

\./‘/,




Més Mundial das Doengas Raras

) Depoimentos das associagoes participantes:

“Queremos parabenizar toda a equipe do Instituto Unidos pela Vida e
Instituto Vidas Raras pela grande oportunidade de fazermos parte
desta histéria de luta pelos raros do Brasil e do mundo.”

Hospital Rita Doza

“So tenho elogios! Continuem nessa caminhada, pois juntos somos
mais fortes em levar esperanga para as familias raras.”

Grupo de apoio a pessoas com faléncia intestinal e
Sincdrome do Intestino Curto

Agracdecimentos:

Investimento Social:

>7/A|n>(|am" AstraZeneca 2 () Daiichi-Sankyo

HARMACEUTICALS

Johnson&dJohnson ul’rrageny% VEI%EX




Outras campanhas de conscientizacdo

Dia Mundial da Asma

Em maio de 2025, o Unidos pela Vida fez parte da
campanha que marcou a passagem do Dia Mundial
da Asma. Muitas vezes, pessoas com fibrose cistica
acabam recebendo o diagndstico de asma grave por
engano e sao tratadas com base nesse diagndstico.
Por isso, o Instituto Unidos pela Vida engrossou o
coro da Global Allergy & Airways Patient Platform
(GAAPP) nessa campanha de apelo mundial para
amplificar a voz das pessoas que vivem sem acesso
adequado aos cuidados com a asma.

(MES DA CONCIENTIZAGAO DA ASMA )

>

b

-
-

| =N
-

‘ § DE MAIO

&
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Dia Mundial do Pulméio

25 de setembro

Dia Mundial
do Pulmdio

Avidainspiraa

gente a lutar por um
futuro melhor para
pessoas com
doengas respiratorias

unidospelavida.org.br

politicas publicas.

& AIRWAYS
PATIENT PLATFORM

&Y

23

GLOBAL ALLERGY

Para o Dia Mundial do Pulmao 2025, realizado em
25 de setembro, o Unidos pela Vida, em parceria
com a GAAPP, destacou as principais mensagens
educacionais e de conscientizagao do ultimo
Relatorio Mundial da OMS sobre Determinantes
Sociais da Equidade em Saulde, solicitando o
apoio de toda a comunidade para transformar
essas percepgoes em advocacia e mudangas em



Outras campanhas de conscientizacdo

Dica Mundial da
Tosse Crénica

DiaMundial da Tosse Crénica
15 de outubro

O Unidos pela Vida e a GAAPP marcaram a passagem
do Dia Mundial da Tosse Cronica, no dia 15 de outubro
de 2025, para aumentar a conscientizagao global
sobre a tosse cronica, uma condigdo frequentemente
mal compreendida, diagnosticada incorretamente e
descartada como “apenas uma tosse”.

[ [ o s
Dia Mundial da DPOC cngrisieo s 070
Também ao lado da GAAPP, em novembro de 2025, o R ccmenio
Unidos pela Vida marcou a passagem do Dia Mundial @ rectograiodotirax

. A 7 Testes de fungdo
da Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC), e
divulgando contetidos sobre a patologia em seu site e dopacionte "

midias sociais ao longo de todo o més. =

GLOBAL ALLERGY

& AIRWAYS
PATIENT PLATFORM

Y

Alfabetizacdo em Saude

Em 2025, o Unidos pela Vida deu sequéncia ao projeto Alfabetizagdo em
Saude: empoderando pacientes e familiares para o melhor autocuidado.

Objetivo do projeto: empoderar pacientes, familiares e cuidadores por
meio da alfabetizagdo em salde para uma melhor convivéncia com a
doenga e manejo do seu tratamento e rotinas, a partir de agdes de
educagao e comunicagao.

24



Tematicas abordadas em 2025:

Doenga Pulmonar
Obstrutiva Crénica (DPOC)

maio/2024 a margo/2025

Conteudos: 6 materiais especificos
sobre o tema em formato de texto,
video, animagao e cartilha

Investimento Social:

e ™ sanofi
Insuficiéncia i )

Exocrina Pancrecdtica
dezembro/2024 a outubro/2025

Conteudos: 6 materiais especificos
sobre o tema em formato de texto,
video, animagao e cartilha

Investimento Social:

) Abbott

25

Doengas Respiratorias
maio/2024 a margo/2025

Conteudos: 6 materiais especificos
sobre o tema em formato de texto,
video, animagao e cartilha

Investimento Social:

*Chiesi

Resisténcia aos
antimicrobianos

novembro/2024 a outubro/2025

Conteudos: 6 materiais especificos
sobre o tema em formato de texto,
video e animagao

Investimento Social:

BIOMERIEUX



Eixo

Protagonismo

Licderamos e pavimentamos o caminho

Acreditamos em um maior protagonismo das pessoas com fibrose cistica,
doengas respiratodrias, doengas raras e seus familiares, tanto nas agoes
que envolvem as negociagdes sobre seus tratamentos com suas equipes
de saude, bem como nas macro negociagdes que envolvem as disputas, os
diferentes interesses, as lutas pela incorporagao e acesso dos melhores
tratamentos no SUS.

k 12 CONECTA SAUDE
ﬂ INTERCAMBIO BRASILEIRO DE EXPERIENCIAS

o ENTRE ASSOCIACOES DE PACIENTES

O 7° Conecta Sauide - Intercéimbio Brasileiro de Experiéncias
entre Associagoes de Pacientes, foi um evento realizado pelo Instituto
Unidos pela Vida no dia 11 de fevereiro, em Sao Paulo/SP.

@%’ Publico-alvo: Presidentes e membros de associagoes que

atuam com doengas raras no Brasil

Impacto direto: 35 representantes de 26 associagoes
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Eixo Protagonismo

12 CONECTA SAUDE

+ INTERCAMBIO BRASILEIRO DE EXPERIENCIAS

o ENTRE ASSOCIACOES DE PACIENTES

Programagéio:

Palestra: Letramento em Salde para Associagdes de

Pacientes e Atendimento Humanizado | Dra. Roberta Manica
Palestra: Conceito de Ciéncia Cidada e o Papel das

Associagoes de Pacientes | Dra. Cristina Guimaraes.

Palestra: Engajamento de pacientes em politicas publicas e

o processo de incorporagao de tecnologias no SUS

Verdnica Stasiak y
Roda de conversa e intercambio de experiéncias

Participagao de todos os convidados

Depoimentos sobre o evento:

“€ muito bom ver o Unidos pela Vida ampliando seus
horizontes, pois ainda mais pessoas serdo alcangadas
por um trabalho de exceléncia.’

Representante da Inspira

“Achei muito importante esse espaco, pois geralmente
néio temos esse tempo de partilha nos eventos."
Representante do Instituto Viva Iris

Investimento Social:

AMGEN AstraZenecaC? () Daiichi-Sankyo
N\, RECORDATI -
Johnson&Johnson N RARE DISEASES @

sanofi teva ulTrcgeny/f vﬁx
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Eixo Protagonismo

' CONGRES
\/ABRASILEIRO | |4

INTERDISCIPLINAR DE”7 @
FIBROSE CISTICA

SALVADOR-BAHIA-2025

O Instituto Unidos pela Vida foi patrocinador oficial do

IX Congresso Brasileiro Interdisciplinar de Fibrose Cistice, evento
realizado pelo Grupo Brasileiro de Estudos de Fibrose Cistica (GBEFC) de
30 de abril a 01 de maio, em Salvador/BA

Além de ser patrocinacdor e contar com um stand no evento, o
Unidos pela Vida também fez parte da programagcéio do Congresso.

01.05.2025 - Construindo o futuro da assisténcia a fibrose cistica no SUS
Com Veronica Stasiak

01.05.2025 - Insuficiéncia exdcrina pancreatica: como os moduladores
CFTR impactam a terapia de reposigdo enzimatica | Com Verdnica Stasiak

01.05.2025 - Dilemas e desafios da vida adulta | Com Verodnica Stasiak

02.05.2025 - Como melhorar a assisténcia as pessoas com FC: muito
além dos medicamentos | Com Veronica Stasiak e Cristiano Silveira

03.05.2025 - Abordagem musculo esquelética e prescrigao de exercicios
Com Cristiano Silveira

Além de todas essas participagdes, Veronica e Cristiano também
integraram o Comité da Comunidade Fibrose Cistica do Congresso.




Eixo Protagonismo

Néio paramos de nos movimentanr!

Mostramos que é possivel praticar esportes e usufruir dos beneficios que
isso pode trazer para as pessoas com fibrose cistica e outras doengas
raras, melhorando sua qualidade de vida.

EQUIPE DE

FIBRFI

FIBROSE CiSTICA

44 Edigéio da Corrida pela Doagéio de Orgédios

No dia 28 de setembro, a Equipe de Fibra marcou presenga na 42 Edigao
da Corrida pela Doagéo de Orgaos, realizada em S&o Paulo/SP.
Representaram o time na prova a hossa diretora geral, Marise Basso
Amaral, nosso diretor de politicas publicas e advocacy, Cristiano Silveira,
nosso gestor cientifico, Vinicius Bednarczuk, e a Andressa Suellen,
diagnosticada com fibrose cistica e transplantada pulmonar desde 2014.

10 JBT

De 18 a 21 de setembro, a Equipe de Fibra participou da terceira edicao
dos Jogos Brasileiros para Transplantados (JBTX), evento realizado em
Curitiba/PR e que reuniu mais de 200 atletas de todo o Brasil.
Representando o time de fibra, participaram Gabriel Ciochetta e Kassiano
Knack, diagnosticados com fibrose cistica e transplantados pulmonar.
Kassiano participou das provas de 400 e 800 m e Gabriel da corrida de
5km, da prova de caminhada e natagao.

29



Eixo

Conhecimento

Capacitamos e pesquisamos

Neste eixo, apresentamos a fibrose cistica, as doengas raras e
respiratorias para estudantes e profissionais da area da satde por meio de
palestras, congressos e uma plataforma EAD, incentivando-os a pesquisar
e produzir conhecimento sobre a doenga.

Além disso, produzimos dados por meio de pesquisas e criamos espagos
de debate para entendermos melhor o contexto em que vivemos, dentro
de fibrose cistica, doengas raras, participagao social e avaliagado de
tecnologias em saude.

AVALIACAO
DE TECNOLOGIAS

EM SAUDE
PARA DOENCAS RARAS

O Forum Brasileiro de Avaliagao de Tecnologias em Salde para Doengas
Raras tem como objetivo ser um espago de debate sobre os processos de
Avaliagado de Tecnologias em Salde (ATS) no ambito das doengas raras,
abordando a importancia do acompanhamento e seus desafios e
empoderando a comunidade impactada para engajar-se ativamente nos
momentos de participagao social.

Sua terceira edigao aconteceu no dia 12 de fevereiro de 2025, em Sao
Paulo/SP, no Blue Tree Premium Morumbi, com transmissao ao vivo e
tradugao simultanea para inglés, espanhol e Libras.
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AVALIACAO
DE TECNOLOGIAS

EM SAUDE
PARA DOENCAS RARAS

Pdblico: 1.673 inscritos

Programagéio:

A

3° FORUM BRASILEIRO DE

AVALIACAO

Pés incorporagdo e Diretrizes: a
Jjornada até chegar as mdios de
quem precisa

Com: Dra. Marta Souto, Eduardo David,
Alexandra Mariano, Marcela Simoes e
Verdnica Stasiak (mediagao)

Engajamento de diferentes
atores para qualificagdo das
decisoes em ATS

Com: Dr. Wilson Follador, Andrea Brigida,
Laura Murta, Veronica Stasiak, Dra. Zuleid
Matar e Dra. Marise Amaral (mediagao)

Eixo Conhecimento

® 31% profissional da saide
® 24% estudante

® 15% indlstria farmacéutica
® 7% membro de associagao
® 6% servidor

® 4% familiar

® 3% pessoa com doencarara
® 10% outros
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EM SAUDE
PARADOENCAS RARAS

| S

it

ATS ao redor do mundo: o
que temos a aprender com
outros paises?

Com: lara Muller, Dr. Renato Picoli, David
Palacios e Verdnica Stasiak (mediagao)

AVALIAGAQ

DETECNOLOGIAS
EM SAUDE

Diagnostico e acesso
para doengas raras:
presente e futuro

Com: Dr. Denizar Vianna, Camila Pepe,
Tiago Farina, Dra. Andréa Gozetto e
Cristiano Silveira (mediagao)



; :
.| AVALIACAO Eixo Conhecimento
DE TECNOLOGIAS

- | EM SAUDE
PARA DOENCAS RARAS

Depoimentos:

“Eu gostei muito da oportunidace de participar de um
evento tdao importante como este, como moro em outra
cidacdle, através das palestras online, pude participar e
adquirir um conhecimento muito valioso!”

Estudante

“Agradego pela oportunidade de participar. O Forum foi
muito rico, dindamico e trouxe muitas informagoes
importantes e iiteis para nosso trabalho de advocacy.”
Membro de associagao

Investimento Social:

AMGEN AstraZenecac? () Daiichi-Sankyo
\\, RECORDATI -
Johnson&Johnson N RARE DISEASES @

sanofi teva ulfrogeny/% vﬁx
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Eixo Conhecimento

Conexcio SUS

O Conexao SUS é uma plataforma educacional gratuita, langada pelo
Instituto Unidos pela Vida, que tem como objetivo fomentar a capacitagao
e educagao continuada da sociedade civil em temas relativos a satde
pUblica e participagéo social no Sistema Unico de Satde (SUS), além de
conter conteuidos sobre fibrose cistica, no Conexao FC.

conexao conexao

SUS FIBROSE CISTICA

Cursos langacdos em 2025

g Co‘neX(S]UOS Unidos pota Vida ch(saj;rs]zec)lggcoln

A JORNADA DO MEDICAMENTO NO
BRASIL: REGISTRO E PRECIFICAGAO

INTRODUGAO AS DOENGAS
RESPIRATORIAS E FISIOLOGIA
DO SISTEMA RESPIRATORIO

Professor: Dr. Rodrigo Athanazio

cccccccccccccc Preumologista

Fisioterapia respiratorica

Jornada do medicamento e atividacde fisica para
e participagéio social na o tratamento de
saude suplementar doengas respiratorias
julho agosto

B4 6 professores g4 5 professores

. especialistas nos temas . especialistas nos temas

@ 102 alunos inscritos 2P 163 alunos inscritos
Investimento Social: Investimento Social:
Johnson&Johnson @WCI VERTEX
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cohexdo conexdo Eixo Conhecimento

SIS FIBROSE CiSTICA

Outros cursos
disponiveis na plataformea:

Entendendo o advocacy e impactando
politicas publicas

Participagéio social em avaliagéio de
tecnologias em saiicle no SUS

Introdugdio a fibrose cistica

Conhecendo a equipe interdisciplinar
da fibrose cistica

Principais resultaclos cle 2025:

691 inscritos 803 inscritos
nos cursos do nos cursos do (s
Conexao SUS Conexao FC

Todos os cursos estéo disponiveis em

conexaosus.org.br

Depoimentos dos alunos

“Gostei muito deste “Experiéncia incrivel “Uma plataforma muito
curso. Qs com profissionais com boa que oferece aulas e
conhecimentos que uma enorme exemplos maravilhosos!
adquiri aqui serao atualizagao na area. Certamenteirei

Uteis para minha Parabéns!” recomendar aos meus
atuagao profissional.” colegas!”

Fernanda do Nascimento Maria do Socorro Nunes Gabrielle Ferreira

Egoroff Gadelha
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Eixo Conhecimento

Panorama da jornada de acesso das
pessoas com fibrose cistica a nutrigéio
especializaca no Brasil

Realizada pelo Instituto Unidos pela Vida com apoio da Minds&Hearts e da Danone,
essa pesquisa fez uma analise abrangente sobre a jornada de acesso a nutricao
especializada por pessoas com fibrose cistica no Brasil, com base em evidéncias
coletadas junto a pacientes, cuidadores, profissionais de satide e gestores publicos.

Objetivo: identificar barreiras, disparidades regionais
e propor diretrizes para agoes de advocacy que

fomentem o acesso equitativo e continuo a este
componente essencial do tratamento. @

Participantes: 96 entrevistados, sendo:

68,75% cuidadores de criangas com fibrose cistica

16,67% pessoas com fibrose cistica

14,58% cuidadores/familiares de adultos com fibrose cistica

Principais resultacdos: Apoio:

43% dos respondentes sentem que as orientagdes "
nutricionais sao personalizadas Mm d S &

88% reconhecem que a personalizagao & essencial para H eq rt S

o sucesso do tratamento Clffciaa Sophia

49% avaliam que os produtos nao atendem plenamente

as suas necessidades, tanto em sabor quanto em tipo e Investimento
apresentacéo Social:

51% consideram o custo como maior obstaculo para \

manter o uso continuo dos suplementos @ @TRK‘_' A
21% indicaram a falta de acompanhamento com DANONE | LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

nutricionistas como um desafio

59% relataram atrasos na distribuigao dos suplementos
32% dependem de recursos externos ou enfrentam
dificuldades econdmicas para manter a suplementacao
95% concordam que a inclusao da nutricdo como
prioridade no PCDT da fibrose cistica melhoraria o
acesso aos suplementos
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Eixo Conhecimento

Panorama Saiide Mental - FC - 2025

O projeto Panorama da Scaide Mental de Pessoas com Fibrose
Cistica e Cuidacdores no Brasil foi uma pesquisa online realizada pelo
Instituto Unidos pela Vida que buscou entender os desafios emocionais
enfrentados por pacientes com fibrose cistica maiores de 12 anos e seus
cuidadores.

Os resultados foram apresentados em trabalhos durante o IX Congresso
Brasileiro Interdisciplinar de Fibrose Cistica, realizado em Salvador/BA em
maio de 2025.

Trabalho 07: Adesao a fisioterapia respiratéria e tempo dedicado ao
tratamento da fibrose cistica: comparagao entre usuarios e nao usuarios
de moduladores CFTR no Brasil

Trabalho 02: Perfil e desafios de acesso dos usuarios de moduladores
da proteina CFTR no SUS

Jornada Cuidador e Paciente - 2025

O Unidos pela Vida também realizou a pesquisa Fibrose Cistica no
Brasil: A Jornada do Paciente e do Cuidacdor, que buscou
compreender, sob a perspectiva dos proprios pacientes adultos com
fibrose cistica e de seus cuidadores, os principais desafios e mudangas
vivenciadas nos Ultimos anos tanto nos sintomas respiratérios e
gastrointestinais quanto na vida educacional, profissional e emocional.

Os resultacdos da pesquisa foram

submetidos para uma revista cientifica.
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Eixo Conhecimento

e

Construincdo o conhecimento e a
educagéio da sociedacde leiga para
avaliagéio de tecnologias em saside e &
engajamento em politicas

& A diretora geral do Unidos pela Vida, Dra. Marise Basso Amaral, a diretora
executiva do Instituto, MSc. Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, e os
biomédicos Dr. Miquéias Lopes-Pacheco e Dra. Mariana Camargo,
publicaram um artigo na revista cientifica internacional Healthcare,
intitulado “Construindo o conhecimento e a educagéio da
sociedacde leiga para avaliagéo de tecnologias em sasude e
engajamento em politicas: o caso do acesso a modulacores de
CFTR no Brasil'.

A publicagao apresenta a experiéncia do Brasil na construgao de @
conhecimento e na educagao da sociedade leiga para fortalecer a
Avaliagado de Tecnologias em Saude (ATS) e ampliar o engajamento em
politicas publicas, com foco no acesso aos moduladores de CFTR.

NS
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Eixo

Articulacao

Defendemos e mobilizamos

Neste eixo, visamos intensificar e consolidar o importante
trabalho de articulagao e pressao que ja fazemos e nossa forte
atuagao nas tomadas de decisdes em questdes de politicas
publicas e advocacy em fibrose cistica, doencgas respiratorias,
raras e saude publica.

#Trikafta companhe
1AnOsus #1AnoTrikaftaSus
N

O objetivo da campanha #1AnoTrikaftaSUS, lancada pelo Instituto
Unidos pela Vida em maio de 2025, foi, além de marcar o primeiro
ano de dispensagao do elexacaftor/tezacaftor/ivacaftor
(Trikafta®) no Sistema Unico de Satide (SUS), cobrar a aprovagéo
na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa) do
medicamento para criangas de 2 a 5 anos.
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#Trikafta
TANoSUS
N

Linha do tempo

Eixo Articulagcdo

Agdes pelo Trikafta® 2 a 5 anos em 2025

25/03/25: Um e-mail para o coordenador
da Coifa, Renan Araujo Gois, foi enviado
solicitando novas atualizagdes.

25/03/25: Via Fale Conosco da
Anvisa, o Unidos pela Vida também
solicitou informacodes sobre o
andamento do processo.

14/05/25: Instituto langca a campanha
#1AnoTrikaftaSUS e reforga o pedido
por mais agilidade no processo de
registro do medicamento na Anvisa
para criangas de 2 a5 anos

07/08/25: Novo e-mail com oficio &
enviado para a presidéncia, ouvidoria e
CADIFA com pedindo informagoes.

28/08/25: Instituto protocola novo
oficio junto a Anvisa solicitando
informagoes sobre o andamento do
processo de registro do medicamento
Trikafta® para criangas de 2 a 5 anos.

1§

25/03/25: Via Lei de Acesso a Informagao
(LAI), Unidos pela Vida solicita atualizagoes
sobre o status do pedido de registro para a
Coordenagao de Registro de Insumos
Farmacéuticos Ativos (Coifa) e Anvisa.

02/04/25: Unidos pela Vida realiza
reuniao com a Coordenagao-Geral de
Doengas Raras (CGRAR).

29/07/25: Nova solicitagao de
informagao via LAl é enviada pelo
Instituto Unidos pela Vida.

07/08/25: Unidos pela Vida langa
abaixo-assinado para mobilizar a
sociedade e pressionar por respostas
sobre o registro do medicamento para
criancasde 2a 5 anos.

29/08/25: Mais de 11 mil pessoas
assinam o abaixo-assinado.

15/09/20285: Trikafta® para
criangas de 2 a5 anos tem
registro aprovado na Anvisa -




#Trikafta Eixo Articulacéo
TANOSUS
N

Trikafta® para mutagoes raras

Em 17 de margo, foi publicada no Diario Oficial da Unido (DOU), a
informacao de que o processo na Anvisa referente a avaliagao sobre o
registro do Trikafta® para mutagoes raras foi deferido.

Aindicagao de extensao da bula do Trikafta® para as mutagoes raras foi
para pessoas com fibrose cistica com 6 anos de idade ou mais, e a bula
atualizada do medicamento ja esta disponivel no site da Anvisa com a
tabela das mutagdes responsivas ao tratamento.

Audiéncia publica sobre o
Projeto de Lei 667/21

Em 12 de agosto, a fundadora e diretora executiva do Instituto Unidos pela
Vida, Verodnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, participou de uma
audiéncia publica sobre o Projeto de Lei 667/21, que prevé o acordo de
compartilhamento de risco para a incorporagao de novas tecnologias em
saude. A audiéncia foi realizada pela Comissao de Salde da Camara dos
Deputados.

Em sua fala no evento, a diretora executiva do Unidos pela Vida reforgou
que o debate aborda uma ferramenta que € muito importante,
especialmente no contexto de alta incerteza clinica, econdmica e também
orgamentaria.

“Precisamos de uma regulamentagdo
muito clara, de uma participagdo social
efetiva, transparéncia ativa, e a
integragdo entre todos os atores. Sem

essa parceria, acredito que esse modelo
- ) N pode acabar ndo se sustentando.”
camara.leg.br | 0800 0 619 619 veranic“ Stasiak

o de compartilhamento de risco para a incorporac¢do de tecnologi
=30 de Saude




Eixo Articulagcdo

Participagéio em consultas publicas | 2025

Ao longo de 2025, o Instituto Unidos pela Vida divulgou e contribuiu em diversas
consultas publicas da Conitec com o objetivo de colaborar com o acesso a novas
tecnologias via SUS para pessoas com fibrose cistica, doengas raras e respiratorias.

Consulta publica n° 148 (ANS): atualizagao do Rol de Procedimentos da ANS
relacionada a medicamentos para asma grave.

Consulta Publica n° 157 (ANS): incorporagao do medicamento mepolizumabe
no Rol de Procedimentos e Eventos em Salde para rinossinusite cronica com
polipos nasais grave.

Consulta Publica n° 160 (ANS): incorporagao do dupilumabe como tratamento
complementar para pacientes adultos com DPOC associada a inflamagao tipo 2
no Rol de Procedimentos e Eventos em Saude.

Consulta Publica n° 27 (Conitec): avaliou a vacina pneumocdcica conjugada
15-valente para imunizagao de pacientes de alto risco com ao menos 2 meses de
idade contra doenga pneumococica.

Consulta Publica n® 35 (Conitec): avaliou o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para Doenga Pulmonar Obstrutiva Cronica.

Consulta Publica n° 76 (Conitec): avaliou a atualizagao do Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da insuficiéncia pancreatica exocrina.

Consulta Publica n° 77 (Conitec): avaliou a atualizagao do Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da asma.

Consulta Publica n° 85 (Conitec): incorporagao da vacina pneumocodcica
conjugada 20-valente para imunizagao de pacientes de alto risco a partir de 5
anos de idade contra doenga pneumococica.

Consulta Publica n° 87 (Conitec): incorporagao das vacinas pneumocécicas
conjugadas (VPC13, VPC15, VPC20) para imunizagao de criangas até cinco anos
de idade contra a doenga pneumocdcica.

Consulta Publica n° 99 (Conitec): protocolo de uso nirsevimabe para
prevengao de infecgao do trato respiratorio inferior associado ao virus sincicial
respiratorio para bebés prematuros ou com comorbidades.
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Eixo Articulagcdo

Articulagéio sobre a descontinuagédo
do Tobrazol®

A Teva Farmacéutica comunicou oficialmente a descontinuagao global do
medicamento Tobrazol® (tobramicina 300 mg/5 ml, solugao para inalagao).
A notificagao foi protocolada junto a Anvisa em 04 de abril de 2025.

O medicamento é amplamente utilizado no tratamento da fibrose cistica e
faz parte da lista de medicamentos fornecidos gratuitamente pelo SUS.
Por isso, o Unidos pela Vida realizou diversas agdes para entender melhor
a situagao e atuar para que os pacientes que recebem a medicagao nao
fossem afetados pela descontinuagao.

Agodes realizadas:

Contato com a Teva e outras industrias
farmacéuticas que produzem a tobramicina.
e Envio de oficio ao Ministério da Saude.

9 Divulgagao sobre o tema e atualizagao do
status das agbes nas midias digitais.

Reuniao com a consultoria de Relgov para
proximos passos.

*tima atualizagéio recebida: 30/10/2025

O Instituto Unidos pela Vida entrou em contato com a Coordenagao-Geral
do Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica do Ministério
da Saude, via Lei de Acesso a Informagao, para buscar novas atualizagdes
sobre a situacdo do medicamento no pais.
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Eixo Articulagdo

Coalizéio Making Access Happen (Sancdoz)

Em maio de 2025, o Unidos pela Vida foi convidado a participar da
iniciativa “Faca o Acesso Acontecer”, promovida pela Sandoz globalmente
com o objetivo de melhorar o acesso dos pacientes aos medicamentos
biossimilares.

Com isso, em 26 de junho, o Instituto participou pela primeira vez do
Sandoz Global Access Forum, evento internacional que reuniu
organizagoes de pacientes, especialistas e liderangcas em salde para
discutir solugdes colaborativas para ampliar o acesso a medicamentos.
Representando o Instituto, o Gerente de Operacdes Gabriel Johnson
integrou o encontro e passou a fazer parte oficialmente da comunidade
global Making Access Happen.

43



Eventos e capacitagoes

Webinar GAAPP Acacdemy

Em 20 de margo, o Instituto Unidos pela Vida, representado por seu Gerente de

Operacoes, Gabriel Johnson, participou do webinar GAAPP Academy: Winning
Advocacy Communications.

O objetivo do webinar foi compartilhar estratégias para contar historias, engajar o
publico e influenciar tomadores de decisao, trazendo exemplos do mundo real,
estratégias praticas e insights de defensores de diversas partes do mundo.

Em sua apresentacao, Gabriel abordou agdes de advocacy de sucesso realizadas
pelo Unidos pela Vida, em parceria com a comunidade de fibrose cistica do Brasil.
Além de Gabriel, também palestraram Lakki Limbu, representando uma associagao

do Nepal, e Kelechi Nwangoro, da Nigéria.
&Y

GLOBAL ALLERGY

& AIRWAYS
PATIENT PLATFORM

Advocacy 2025 (Pint Pharma)

No dia 25 de abril, o Unidos pela Vida participou do evento Advocacy 2025 realizado
pela Pint Pharma, em Campinas/SP. Na ocasiao, o Instituto foi representado por sua
assistente administrativa e financeira, Lia Mara da Silva.

@ PINT PHARMA

24° Encontro Beneficente
de Familias Empresarias

Em 22 de maio, a hoft Consultoria realizou o 24° Encontro Beneficente de
Familias Empresarias. Por mais um ano, o Instituto Unidos pela Vida foi a entidade
beneficiada com as inscrigdes feitas pelos participantes do evento.

O encontro aconteceu em Sao Paulo/SP, no Terrago Italia, e também marcou os 50
anos da hoft Consultoria, que completou meio século transformando empresas
familiares e familias empresarias. A fundadora do Instituto Unidos pela Vida, Verdnica

Stasiak, marcou presenga no evento. ;1 1 h ﬂ

bernhoeft & teixeira - transigdo de geragdes
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Encontro presencial da
Coalizéio Cheios cle Folego

O Instituto Unidos pela Vida participou, no dia 23 de junho, do encontro presencial da
Coalizéio Cheios de Félego, realizado no Museu Catavento, em Sao Paulo/SP. A
instituicao foi representada por sua assistente administrativa e financeira,

Lia Mara da Silva.

Com uma programagcao voltada a troca de experiéncias, ao alinhamento de

acoOes conjuntas e a discussao de estratégias para a area da salide, o evento reuniu
representantes de diversas organizagoes da sociedade civil, setor publico

e iniciativa privada.

I Simposio de Doengcas Raras e Aconselhamento
Genético para a Sacde Publica

Nos dias 27 e 28 de junho, o Instituto Unidos pela Vida esteve no I Simpésio de
Doencas Raras e Aconselhamento Genético para a Saiude Publica,
realizado no Rio de Janeiro/RJ. Representando o Unidos pela Vida, Cristiano
Silveira, diretor de Politicas Publicas e Advocacy da instituigao, participou da
mesa “Papel da Sociedade Civil".

Organizado pelo Instituto Nacional de
Doencas Raras (INRaras) e apoiado pela
Rede Rara e pelo Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico
(CNPq), o evento reuniu especialistas,
representantes do poder publico,
profissionais de salide e organizagdes da
sociedade civil para debater os principais
desafios e avangos nas politicas publicas
voltadas as doengas raras no Brasil.




Eventos e capacitagbes

Resisténcia aos antibioticos em um
contexto one health: uma agenda para
o futuro da saide pablica

Em 1° de julho, o Instituto Unidos pela Vida participou do evento Resisténcia cos
antibioticos em um contexto one health: uma agenda para o futuro de
satide publica, realizado no Consulado da Franga no Rio de Janeiro/RJ.

O objetivo foi promover o dialogo e propor
estratégias integradas para enfrentar a
crescente ameaga da resisténcia
antimicrobiana alinhadas a abordagem One
Health - que reconhece a interdependéncia
entre a salde humana, animal e ambiental.
O diretor de Politicas Publicas e Advocacy do
Unidos pela Vida, Cristiano Silveira,
representou a entidade no evento, que
também reuniu representantes do governo,
agéncias reguladoras, instituicoes
académicas, sociedades cientificas e
especialistas nacionais e internacionais.

7 ano do Trikafta no SUS

Em 30 de julho, a fundadora do Unidos pela Vida,
Verodnica Stasiak, participou do evento

1 ano do Trikafta no SUS, realizado pelo
Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar (HCB),
Centro de Referéncia para o tratamento de
criangas com fibrose cistica no Distrito Federal.

Para sua participagao, a fundadora do Unidos pela
Vida enviou um video em que reforgou a
importancia de toda a comunidade da fibrose
cistica do Brasil na incorporagao do medicamento
no SUS.
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FAFF 2025

EDUCA SUMMIT

No dia 11 de novembro, em Sao
Paulo/SP, aconteceu o EDUCA
SUMMIT, evento realizado pela
Novartis e Edelman. Na ocasiao, o
Unidos pela Vida foi representado
por sua assistente administrativa
e financeira, Lia Mara da Silva.

De 14 a 18 de setembro, em Belo
Horizonte/MG, foi realizado o Xl
Féorum Brasileiro sobre
Assisténcia Farmacéutica e
Farmacoeconomia. O evento
contou com a participagao da
fundadora do Unidos pela Vida,
Veronica Stasiak Bednarczuk de
Oliveira.

Em 16 de setembro, Verdnica
participou, de maneira remota,
do painel “Fortalecimento do
ecossistema de fibrose cistica -
boas praticas em doengas raras”.




I Simposio
Internacional
One Health UFPR

Nos dias 13 e 14 de novembro, em
Curitiba/PR, aconteceu o

I Simpdsio Internacional One
Health UFPR, cvento realizado
pela Universidade Federal do
Parana (UFPR). Na ocasiao, o
Unidos pela Vida foi representado
por sua assistente administrativa
e financeira, Lia Mara da Silva.

O objetivo do evento foi
promover debates, intercambio
de experiéncias e o
fortalecimento da abordagem
One Health (Satde Unica).
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Em 28 de novembro, a assistente
administrativa e financeira do Unidos pela
Vida, Lia Mara da Silva, representou o Instituto
no Vinterpac 20285, evento realizado pela
Associagao da Industria Farmacéutica de
Pesquisa (Interfarma). O encontro aconteceu
de maneira presencial, em Sao Paulo/SP.

Treinamento Coalizdio
Cheios cde Folego

No dia 1° de dezembro, a assistente
administrativa e financeira do Unidos pela Vida,
Lia Mara da Silva, participou do treinamento
da Coalizéio Cheios de Félego, cvento
realizado em Sao Paulo/SP pela Sanofi.




Transparéncia

Confira abaixo os deados financeiros resumidos do Unidos pela Vida
referentes ao ano de 2025.

Categoria . H . . | JEE

Administrativo 26,15%
Comunicagdo 12,33%
Cursos / Treinamentos 0,26%
Despesas Bancarias / Tarifas 0,01%
Despesas com Projetos 12,22%
Fornecedores de Projetos 21,23%
Salarios / Férias / Equipe (sem encargos) 15,49%
Encargos Sociais 8,26%
Tributos e Contribuigdes (inclui IOF) 047%
Viagens / Eventos 3,58%
Categoria (Receitas) _._
Doacdo espontdnea (particulares e e entidades privadas) 9,40%
Patrocinio de projetos 86,60%
Prestagdo de servicos 3,90%

Para a prestagao de contas completa, balangos contabeis e demais documentos
financeiros do Instituto, acesse unidospelavida.org.br/transparencia ou solicite as
informacdes pelo e-mail financeiro@unidospelavida.org.br.
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Apoiadores 2025

O Unidos pela Vida agradece todos os patrocinadores, doadores e parceiros
que fizeram a diferenca em mais um ano de muito trabalho e conquistas.

Patrocinadores
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)Ssictum parceiro do

Acesse

unidospelavida.org.br/doe

ou escaneie 0 QRCode para escolher a
melhor forma de ajudar.

Entre em contato conosco:

contato@unidospelavida.org.br
unidospelavida.org.br
(41) 99636-9493 | (41) 99630-0022

: Estamos nas midias sociais!

Facebook: @unidospelavida

Instagram: @institutounidospelavida
YouTube: @institutounidospelavida

Linkedin: linkedin.com/company/unidospelavida
Spotify: Instituto Unidos pela Vida

Texto: Kamila Vintureli, Gabriel Johnson e Verdnica Stasiak
Diagramagéo: Lcandro Moreira

_— INSTITUTO
./ Unidos pela Vida



