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“A Fibrose Cistica é
parte do que somos,
nao o limite do que
podemos ser”

i, B

]



DIVIDIR As DORES E isso que nos move todos os dias, e é por este amor
que seguiremos trabalhando!
E MULTIPLICAR
Conheca como foi nosso 2019 com base nos
As ALEGRIAS! depoimentos de nossos beneficiarios, participantes

de eventos, familiares, pessoas com Fibrose Cistica,
entre outros:

“Ndo sabiamos nada sobre a Fibrose Cistica até o diagndstico. Assim
que recebemos a noticia, o Unidos pela Vida nos ajudou muito e
orientou com vdrias informac¢ées que nos trouxeram mais calma e
clareza.”

— Victor Vergani, pai de fibra

“Pesquisei muito em vdrios sites e me deparei com o portal

do Unidos pela Vida, site que me inspirou a levar a noticia de
que nossa Lorena tem Fibrose Cistica de uma forma mais leve.
Foi reconfortante! O Unidos pela Vida tem sido nosso meio de
acreditar que € possivel prossequir com qualidade de vida.”

— Giovana Goudinho Stropper, tia de fibra

‘Acho importante registrar que desde a primeira sinalizacdo do
diagnadstico de Fibrose Cistica eu me senti em meio a um temporal,
e o Unidos pela Vida funcionou como um farol em alto mar,
orientando, direcionando e transmitindo seguran¢a por meio da sua
acolhida.”

— Erica Souto, mae de fibra

“Saber o que o Instituto faz todos os dias e tudo aquilo que jd
alcancou me fazem sentir orgulho de conhecer essa equipe e
de agora fazer parte de uma luta maior por cada um de nds,
e principalmente, por aqueles que ainda virdo. Muito obrigado,
Unidos pela Vida!”

— Luiz Guilherme, irmdo de fibra e membro da AAAM

“Vejo o Instituto como exemplo e como articuladoras sensacionais.
Ver sendo construida a representacdio das associacdes
nacionalmente de forma tdo qualificada é muito bom, me sinto

bem representada pelo Unidos pela Vida e parabenizo pelo dtimo
trabalho.”

— Manoela Passos, mae de fibra e membro da INSPIRA




Unidos Pela Vida

Parceiros do Unidos pela Vida!

Para poder ajudar tantas pessoas, contamos com parceiros fundamentais para o crescimento

e realizagcdo dos nossos projetos. Seja com voluntariado, patrocinio, investimento ou apoio,
agradecemos imensamente todos que estiveram ao nosso lado e esperamos contar sempre com
todos vocés! Confira abaixo depoimentos de alguns de nossos apoiadores e voluntérios.

‘Admiro muito o trabalho que o Instituto faz. Toda a garra e a energia
de suas acbes me inspiram a ajudar. Minha histdria teve momentos
dificeis relacionados a minha sadde e de minha filha, e mesmo que a
Fibrose Cistica tenha sido descartada em nossos casos, saber gue o
Unidos pela Vida ajuda pessoas que precisam de auxilio me motiva
a seguir doando e fortalecendo esse lindo trabalho.”

— Lucia Salamone, doadora

“Nds, do Céo Veio, quando vemos iniciativas como as do Instituto
Unidos pela Vida, sempre nos prontificamos e ficamos extremamente
gratos pela chance de poder contribuir para que os projetos
prosperem e, 0 mais importante, para que vidas sejam impactadas
positivamente.”

— Lucas Araljo, Restaurante Cao Véio, franquia do chef e jurado do
MasterChef Brasil, Henrique Fogaca.

“Ajudar nas ag¢bes do Unidos pela Vida significa colaborar para que
a instituicdo alcance todos os seus objetivos. Colaboro para que
grandes resultados sejam atingidos, para que o Instituto cres¢a
cada dia mais e se fortaleca como uma referéncia para as pessoas
com Fibrose Cistica e seus familiares de todo o pais.”

— Marlizi Brandalise, voluntéria

Nossos parceiros em 2019

Patrocinadores

sementes A

A VERTEX
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E a todos os parceiros que direta ou
indiretamente nos ajudaram em 2019, também
nosso muito obrigado!
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1. Mensagem da Fundadora

Ndo ha, na nossa opinido, outra palavra para definir 2019 que nao seja
INTENSO.

i&l Foi a intensidade que deu o tom de todos os nossos dias, do

“feliz ano novo” ao “adeus ano velho”. De janeiro a dezembro,

recebemos pessoas novas no time, nos despedimos da amada

casa que nos abrigou desde antes da nossa fundacdo, o NEX

Coworking, montamos um novo espaco no bairro Pinheirinho com

a nossa cara, realizamos inlmeros projetos e impactamos milhares

de pessoas. Tudo isso com a doce presenca da Helena, minha filha,

que nasceu em dezembro de 2018 e que passou todo o ano de 2019 nos

acompanhando de perto no Instituto, com seu berco, brinquedos e sorrisos, dando o ar de docura
aos nossos dias de loucura.

Helena, por sua vez, conseguiu também traduzir nossos melhores sentimentos deste 8° Ano
de Unidos pela Vida. Ela mostrou que milagres podem acontecer se a gente lutar arduamente
por eles. Demonstrou todos os dias que a gente cresce e se desenvolve mais rapido do que
conseguimos acompanhar e que os melhores prémios sdo os sorrisos que ganhamos todos os
dias das familias que conseguimos ajudar.

E serd assim, enquanto houver félego, que seguiremos trabalhando por toda a nossa “Grande
Familia de Fibra” do Brasil!

Desejamos uma excelente leitura deste relatério que tenta resumir nosso intenso e delicioso 2019!

— Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, fundadora e diretora geral do
Unidos pela Vida, Psicéloga, 33 anos e diagnosticada com Fibrose Cistica aos 23 anos.




Unidos Pela Vida

2. Quem somos

Conhecendo o
Unidos pela
Vida

Fundado em 2011 e com sede em Curitiba/PR, o Unidos
pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencdo a Fibrose Cistica
€ uma entidade com atuacdao nacional que desenvolve
projetos focados nas areas de comunicacdo e suporte,
educacdo e pesquisa, desenvolvimento organizacional,
incentivo a atividade fisica, advocacy e politicas publicas.

Em 2019, o Instituto completou 8 anos de atuacao e, pelo segundo ano consecutivo, foi eleito

como a melhor ONG de pequeno porte do Brasil, dentre as 100 melhores ONGs do pais, pelo

Prémio Melhores ONGs do Instituto Doar, e também recebeu o GrandPrix de Melhor Pratica do
3° Setor do Parang, pelo Prémio Impulso do Instituto GRPCOM, filiada a Rede Globo do Parana.

Nossa missao

Fortalecer e desenvolver o ecossistema da Fibrose Cistica por meio de acdes que impactem na
melhora da qualidade de vida dos pacientes, familiares e demais envolvidos.

Nossa visao

Sermos reconhecidos como uma instituicdo referéncia na Fibrose Cistica pelo acolhimento
empatico, pela entrega de resultados inovadores, consistentes e éticos, e por promover a atuacdo

em conjunto.

Nossos valores

x

Nosso amor a causa nos motiva diariamente a atuar com profissionalismo e transparéncia,
promovendo o acolhimento com altruismo e empatia, sempre buscando a inovagao.

Diretoria Executiva
(Gestao 2019 - 2023)

Diretora Geral

Conselho Fiscal

Verodnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira Kelvin Jacob Warmeling

Vice-Diretora
Marise Basso Amaral

Diretor Financeiro
Guilherme Martinez

Samantha de Oliveira Sperb

Assembleia

Aura Grube Travagin

José Travagin

Roseli Bassi

Guilherme Martinez

Marise Basso Amaral

Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveira
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Equipe Administrativa Suporte juridico e contabil
Kamila Vintureli Dr. Leandro Marins de Souza
Gestora de Comunicacao Advogado | www.marinsdesouza.com.br
Vinicius Bednarczuk de Oliveira Paulo Mattos

Contador

Gestor Cientifico

Agradecimentos a Julianna Beltrdo e
Maryhanna Cavalheiro, que fizeram parte
da equipe Unidos pela Vida em 2019.

Voluntarios

Agradecemos imensamente toda a equipe de voluntdrios e profissionais que apoiaram e auxiliaram
nas atividades realizadas no Unidos pela Vida durante o ano de 2019. Vocés nos ajudaram a fazer
a diferenca e é uma honra ter contado com o trabalho e dedicacdo de pessoas tdo especiais!

Agradecemos especialmente aos voluntarios Vera Carvalho, Marlizi Brandalise, Mauricio
Brandalise, Vinicius Brandao, Elisangela Branddo, Maria Luiza Stasiak, Aline Marques e Elisa

Tisserant pelo constante apoio em 2019.
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Linha do Tempo

°
Unldos pela Confira resumidamente os principais
® eventos e atividades realizadas pelo
VIda I 2019 time do Instituto em 2019.

— Reportagem O poder

da fe, no programa Mais

Vocé, da Rede Globo

— Acdo pelo Dia Mundial
das Doencas Raras

N_

| "]
E .
PARIS FILMES
— Parceria Paris Filmes
- pré-estreia do filme A
Cinco Passos de Vocé em

S3o Paulo | SP — Mudanca para a nova

sede, no bairro do
Pinheirinho em Curitiba | PR

—13° Encontro
Beneficente de Familias
Empresarias — Xl Férum Nacional de

— 3° Encontro Nacional Politicas de Sadde no Brasil -

de Desenvolvimento de Doencas Raras em Brasilia
Associacoes de Fibrose
Cistica em Campinas/SP
— Criacao da Alianca
Brasileira de Fibrose

Cistica . . .
— Espetaculo Brasil Musical

do grupo vocal Gogo a
Brasileira em Curitiba | PR
— Lancamento coluna Nossa

— VIl Congresso
Brasileiro de Fibrose
Cistica

Associacao Importa




CGAMES 2010

L LA A

— Jogos Mundiais para
Transplantados em Newcastle,
Inglaterra

— Reunido com a Coordenacdo
Geral de Sangue e
Hemoderivados sobre o
Programa Nacional de
Triagem Neonatal em Brasilia
— Reunido com a Comissdo
Nacional de Incorporacao de
Tecnologias no SUS (Conitec)
sobre o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
em Brasilia

— Lancamento dos Jogos
Brasileiros para Transplantados
na Prefeitura de Curitiba

=
SIMPOSIO

MULTIDISCIPUNAR
clsnca

— Participacdo na 33°
Conferéncia Norte-
americana de Fibrose Cistica
em Nashville, EUA
— 3° Simpésio Paranaense
Multidisciplinar de Fibrose
Cistica em Curitiba | PR
— 1 Congresso da REBRATS
em Brasilia
— Audiéncia Publica pela
Ampliacdo do Teste do
Pezinho no Senado Federal

\:?
DIADEDOAR
— Participagcdo na campanha
Dia de Doar
— Langcamento da campanha

#RegistraVertex, ao lado da
ABRAM e GBEFC

Relatorio de Atividades 2019

— Setembro Roxo
— Més Nacional de

Conscientizacao da

Fibrose Cistica
— Lancamento da edicao

especial sobre Fibrose

Cistica da Revista Visao

Académica da UFPR

— Promocdo Respirando

com Amor

—11° Copa Amigos de

Ténis

— 30 Dias de Fibra

— Festival Gastronémico
Unidos pela Vida

— Troféu Grandprix de
melhor prética de 3° Setor
do Parana (Prémio Impulso)
— Participagdo na

primeira edicdo dos

Jogos Brasileiros para
Transplantados

— Prémio 100 Melhores

ONGs € Melhor ONG
de Pequeno Porte do

Brasil pelo segundo ano
consecutivo
— 42 edicdo do Forum

Atores da Saude

1"
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4. Sobre a Fibrose Cistica

O que é?

A Fibrose Cistica (FC), também conhecida como Mucoviscidose ou Doenca do Beijo Salgado, é
uma doenca genética, rara e ainda sem cura, que resulta de uma disfuncdo na proteina (CFTR),
fazendo com que toda a secrecdo do organismo fique mais espessa que o normal, dificultando
sua eliminacdo. Dentre as doencas raras, a Fibrose Cistica € a mais comum, atingindo, de acordo
com estimativas, 1 a cada 10 mil nascidos vivos.

OS PRINCIPAIS SINTOMAS DA FIBROSE CiSTICA SAO:

Pneumonia de repeticao Tosse cronica Dificuldade para ganhar
peso e estatura

Diarreia Suor mais salgado que Falta de ar
o normal

Identificou esses sintomas em vocé ou em alguém préximo? Entdo procure um médico
imediatamente. O diagnéstico precoce é um passo fundamental para que as pessoas com
a doenca tenham mais salide e qualidade de vida. Mas fique atento: cada caso € um caso

€ uma pessoa com a doencga pode apresentar sintomas com intensidade e gravidade

variadas quando comparadas com outros pacientes.
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TUDO COMEQA O Teste do Pezinho é o primeiro passo
No PEZ'N HO! para o diagndstico da Fibrose Cistica.

Exame obrigatdrio para todos os recém-nascidos do Brasil, o Teste do Pezinho tem papel
fundamental na triagem de seis doencas raras, incluindo a Fibrose Cistica. Ele é extremamente
relevante na identificacdo da FC logo nos primeiros dias de vida do bebé, aumentando as chances
de diagndstico precoce e, consequentemente, a busca mais rapida pelo tratamento adequado.

O Teste do Pezinho apenas realiza a triagem das criangas que podem ter a doenga. Apds

0 seu resultado positivo no primeiro teste e na recoleta, o Teste do Suor deve ser realizado
para confirmar ou descartar o diagndstico.

DIAGNOSTICANDO A FIBROSE CiSTICA

O Teste do Suor é o exame que realiza o diagndstico da Fibrose Cistica em criancas e adultos de
todas as idades. Feito por meio de um estimulo de suor e andlise de condutividade do paciente,
ele é simples, indolor, ndo invasivo e faz toda a diferenca quando o assunto é diagndstico precoce

e seguro da patologia.

Além do Teste do Suor, exames genéticos também podem realizar o diagndstico da Fibrose
Cistica. Quando feitos de maneira completa, atuam na deteccdo de duas mutagdes patogénicas.
Até o momento, mais de 2000 mutacdes no gene CFTR ja foram descritas mas, infelizmente, essa
identificacdo ainda ndo é disponivel pelo Sistema Unico de Satde (SUS).
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Projetos que buscam divulgar informagdes didaticas e

Programa de
Comunicacao

de qualidade sobre a Fibrose Cistica para todo o pais de
maneira online e offline, além de atuar no atendimento e
suporte de pacientes, familiares, profissionais, estudantes

e Suporte

e demais interessados.

AS
MAIORES & FIBROSECISTICA
REDES soclAls S NO PAIS!

Produzir, divulgar e compartilhar contetidos adequados e informativos sobre a Fibrose Cistica nas
midias sociais € uma das acdes realizadas pelo Instituto para que os materiais alcancem cada vez
mais pessoas em todo o Brasil. Além disso, essas plataformas se tornaram canais de comunicagao
do Unidos pela Vida com seu publico, aproximando-os da entidade e facilitando os atendimentos
realizados pela equipe. Confira abaixo o histdrico de crescimento dos nossos canais nos ultimos

OBRE

2 anos e os resultados conquistados em 2019.

k Site
Acessos em 2018

Acessos em 2019

493.462

0 Twitter

Seguidores em 2018

Seguidores em 2019

o Facebook

Curtidas em 2018

Curtidas em 2019

Boletim

Eletronico

Inscritos em 2018

Inscritos em 2019

Instagram

Seguidores em 2018

Seguidores em 2019

6.400

Atendimentos

whatsapp, telefone,
e-mail e midias sociais

2018

2019

QUASE 525 MIL PESSOAS IMPACTADAS
ENTRE SEGUIDORES E ACESSOS!
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PROJETO

COMUNICAGAO

Enviamos dezenas de gibis do Super Fibra para todo
o Brasil, disseminando informacdes sobre a Fibrose
Cistica de maneira didatica e simples, ampliando
nosso publico para criancas e adolescentes. Na
histéria, o Super Fibra demonstra que tem Fibrose
Cistica e € um super-herdi, entdo, a crianca pode ser
o0 que quiser! Para adquirir o seu exemplar, basta
entrar em contato conosco. Caso prefira, acesse a
versdo online em nosso site
unidospelavida.org.br/gibi-do-super-fibra!

Além dos gibis, também enviamos passatempos do Super Fibra para
criangas de todo o Brasill Os materiais contém desenhos e brincadeiras para os
salgadinhos se divertirem.

Em 2020, serd lancada a 22 Edicdo do Gibi, com uma personagem
adolescente, a Super Fibra Menina!
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Parceria Paris Filmes

T
Recebemos o contato da Paris Filmes, que nos identificou I 3
como uma das maiores entidades de Fibrose Cistica do
pais, para uma parceria de divulgacdo do filme A Cinco PARIE FILMES
Passos de Vocé.
_ - T~ N
’ \
\
\ P
J— . . \ e
, - = N P 2000 convites - _ -
/ ~_-7 disponibilizados
' 12.03.2019 para assistir ao filme Lancamento de
O . ~ foram distribuidos entre uma camiseta
(@ )g(®) Participacdo na tod . )
° odas as assoclagoes do pais

@PN® pré-estreia do filme
@) N
em Sdo Paulo

Foto: Felipe Lessa

com estampa feita
exclusivamente ao
Instituto pela estilista
Malena Russo, com

renda revertida para

nossas acoes
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SETEMBRO
Com a tematica A Fibrose Cistica é parte do que somos, ndo o
Roxo limite do que podemos ser, 0o Més Nacional de Conscientizagao
da Fibrose Cistica bateu todos os recordes em 2019.
No total, mais de 1 milhao de pessoas foram impactadas online e offline. Confira o
crescimento da campanha nos ultimos dois anos:

Eventos Cidades
(3 presenciais © participantes A Fﬂ)ﬂ)se

2018 2019 2018 2019 é
a5 I 61 EED D PartCIS'&ICaE

d .
Materiai ue SomOS
il Associacoes @ imasfggilgs “Aé] o L\M‘TE
2.0% % 2018 2019 ¥ W @[

Setembro Roxo na Midia
Internet

Mais de 317 mil pessoas impactadas de maneira organica!

® 70 mil pessoas

- mais de 130 mil
@ alcance organico!

interacoes
1 il
[[b 13.300 reacoes gggggaso o
alcancadas
Facebook Instagram
2.373 Mais de 400

compartilhamentos
I:j\'J e mais de 1.000

stories e posts!

comentarios

(k Mais de 58 mil acessos no site do Unidos pela Vida durante a campanha
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Video oficial

P alcance de mais de 60 mil
@ Pessoas no Facebook em
apenas um meés!

veiculacdo na frota de 6nibus

e terminais da Urbanizacao

de Curitiba (URBS S/A) em x]
Curitiba e regiao

divulgacao em elevadores de

edificios comerciais, hotéis,

veiculacdo em 12
emissoras de televisao

hospitais, academias e

supermercados de Sao Paulo

Mais resultados!

13 radios divulgaram a campanha

A
=

Q

50 matérias em portais online

Veiculacdo de 2 mil cartazes na frota
de 6nibus e terminais da URBS S/A em
Curitiba e regido

QOutdoor com a arte da campanha
em dois pontos de Curitiba/PR e em
Alcobaca/BA

Publicacdo do volume exclusivo sobre
o tema Fibrose Cistica da revista Visdo
Académica, também em parceria com a
UFPR.

T

I
|J|[

Q veiculacdo em 13 cinemas
de 13 cidades brasileiras

Veiculacdo em estddios de futebol pelo
pais: Couto Pereira (Curitiba), Arena da
Baixada (Curitiba), Casteldo (Fortaleza),
Estaddio da Ressacada (Florianépolis) e
Beira-Rio (Porto Alegre)

Cartazes em metrés de Belo Horizonte,
além de outdoors nas estacles da
cidade

Realizacdo do 3° Simpdsio Paranaense
Multidisciplinar de Fibrose Cistica em
parceria com a Universidade Federal
do Parana (UFPR), por meio do curso de
Graduacao em Nutricdo e o Programa
de Pés graduacdo em Alimentacdo e
Nutricdo da instituicao.
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Fala dos participantes

“Foi um sonho, uma emocdo, Uma mistura de sentimentos envolvidos com a realizacdio dessa
atividade.. Agradeco aos familiares, amigos, patrocinadores e ao Unidos pela Vida, pelo apoio
na realizagdo desse evento do Setembro Roxo.”

— Rosiene Conti Feitoza, membro da AFICES e mée de fibra

‘Amamos participar dessa campanha téo importante. Foi o primeiro de muitos anos ao lado do
Unidos pela Vida divulgando a Fibrose Cistica no Setembro Roxo!”

— Andréia Graupner, mae de fibra
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Mais acoes do Setembro Roxo
30 Dias de Fibra

Durante todos os dias de setembro, uma histdéria foi publicada por dia compartilhando a vida de
pessoas com Fibrose Cistica e familiares! Nosso objetivo foi demonstrar, por meio do exemplo,
que a Fibrose Cistica é parte do que somos e ndo o limite do que podemos ser! Agradecemos a
todos que participaram e compartilharam suas histérias conosco durante o Setembro Roxo.

Bienal do Livro (RJ)

Por meio da parceria com a Editora Globo, a autora Rachael Lippincott do livro Cinco Passos de
Vocé (Five Feet Apart) presenteou o Unidos pela Vida com 2 livros autografados durante a Bienal
do Rio de Janeiro, e mandou uma mensagem especial para o nosso Setembro Roxo! Vocé pode

conferir o video em nosso canal do Youtube!

Promocao

Durante o Setembro Roxo langcamos uma promogao em nossas midias sociais para que 0S N0Ss0s
seguidores enviassem desenhos que representassem o universo da Fibrose Cistica para eles.
A vencedora foi a Larissa Beatriz Zanatto, que nos enviou um lindo

: ;;‘W;H&‘ Mg ; .;,-..!

desenho que se transformou na estampa da nova camiseta
do Instituto. A Larissa tem uma irma com Fibrose Cistica.

Como prémio, enviamos um livro A Cinco Passos de Vocé
autografado pela autora Rachael Lippincott (parceria com
a Editora Globo) e um kit com materiais do Instituto.
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Agradecimentos

Patrocinio
Patrocinio da campanha Setembro Roxo 2019, via edital de projetos.

A
VERTEX

Parceiros de producao

Criacdo do video oficial da Gravacao dos audios
R _ artelux i

campanha e finalizagao do roteiro. e spot para radio.

Criacdo da identidade visual Sessdo fotogréfica

e materiais da campanha. @nQVQS, para materiais

impressos.

Associacoes Parceiras

: .nlu!upulu . .
Tevide g o X [

Associagio Amazonense
o Assistincia a Mucoviscidose
s | ne aoda e {Tgrail com

ACAME LEILEFCY ¥ ingpirar™ N
Anmidualn oa- Hesreniaithiive e == Hﬁ

P A=~ 5 a)-

At _ohe r -%
b om  MOEAN Kl o
ﬁﬁ PR TR e e amucors ..Lf; ._'E:.'F::‘p:j AGAM

Fibraze Cistica
A ' AM Associacdo Paraibana de Associacdo Sul Matogrossense
=S TS Fibrose Cistica (ASPAFIC) de Fibrose Cistica (ASMFC)
Associacdo Amapaense de Associacdo Piauiense de Assisténcia Associacdo Alagoana de Pais e Amigos

Assisténcia a Mucoviscidose (AAPAM) a Mucoviscidose (APAM-PI) dos Mucoviscidéticos (AALPAM)
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Projetos de pesquisa

MONITORAMENTO DO DIAGNOSTICO E

ACOES PARA MELHORIA DA ADESAO

AO TRATAMENTO DA

FIBROSE CISTICA NO BRASIL

Em 2019 finalizamos o projeto Monitoramento do Diagnéstico e Acdes para Melhoria da Adesado
ao Tratamento da Fibrose Cistica no Brasil, mapeando o cendrio do diagndstico da Fibrose Cistica
no pais. E possivel acessar todos os resultados deste projeto em bit.ly/relatoriomonitoramento.

Alguns resultados

B 18 presidentes de associa¢des
de assisténcia de 17 estados

B 89% dos estados estd na fase
IV do Programa Nacional de

brasileiros e 113 adultos com FC
participaram da pesquisa.

Acessibilidade e elevado tempo
de espera sdo as principais
dificuldades apresentadas para
realizacdo do Teste do Pezinho.

Triagem Neonatal.

Excessiva  burocracia para
agendamento e elevado custo
sdo alguns dos obstaculos para

realizacdo do Teste do Suor.

B E preciso fortalecer as politicas publicas e a atuacdo conjunta com associacdes e
sociedades médicas para possibilitar melhor acessibilidade e conscientizacdo da
importancia dos testes diagndsticos para FC.

CAPACITANDO CRIANGCAS PARA ADESAO:

ELEVANDO O APOIO PSICOSSOCIAL

PARA CRIANGAS COM

FIBROSE CISTICA NO BRASIL

Com o prémio internacional Circle of Care, recebido em 2018 pelo Unidos pela Vida como um
dos 17 melhores projetos do mundo sobre Fibrose Cistica, esse projeto foi realizado em 2019
com uma pesquisa para entender os principais aspectos relacionados a adesdo ao tratamento
de criancas com a doenca no Brasil. Apés entrevistar familiares, profissionais da salde, criancas
com FC e professores, estamos trabalhando no desenvolvimento de plataformas que auxiliardo
este publico com a adesdo ao tratamento. Em breve os resultados serdo divulgados pelo Instituto.
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Alguns resultados

143 pais de criancas com FC entrevistados.

A pesquisa salientou a importancia de cuidar de quem cuida.

E importante que a escola conheca mais sobre os tratamentos e sintomas da doenca.

Necessidade de criacdo de materiais para orientacdo e atividades lldicas e explicativas
para criangas, responsaveis e professores.

Desdobramentos

Plataforma Conexdo Fibrose Cistica com videoaulas e apostilas com temas relacionados

a doenca.

Integra FC, sistema de cadastro das associacdes de Fibrose Cistica do Brasil, para que
possam gerenciar melhor os dados de atendimento, cadastro de pacientes, apoiadores
e ter melhor visdo de resultados e impacto.

Cartilhas informativas sobre a FC para pessoas diagnosticadas, pais, professores,
profissionais da salide e demais interessados.

Jogo para celular com atividades lUdicas e que visam estimular e incentivar a adesao
ao tratamento.

parcelra fund
Fibrose C

_us fivrost A escola enguanto

[ m—
e ———————————— ] =
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Progl’ama de Projetos que visam inserir alunos e profissionais no
Educagéo e conceito da patologia por meio de palestras, aulas,

congressos, simpdsios, e cursos online, além de estimular

(]
PGSCllIIsa a pesquisa e publicacao cientifica no pais.

PROJETO

FIBROSE CISTICA
UNIVERSIDADES

LEVANDO CONHECIMENTO PARA CENTENAS DE ALUNOS BRASILEIROS!

Com a videoaula Introducgao a Fibrose Cistica, disponivel em nosso site no endereco

unidospelavida.org.br/educacao, o Unidos pela Vida capacitou estudantes de todo o pais com
o material gratuito, online e que pode ser acessado por todos os interessados. A videoaula é
acompanhada de uma apostila complementar e, ao final do material, todos podem realizar uma

avaliacdo que podera resultar em um certificado de 2 horas.

Milhares de alunos ja foram capacitados com a videoaula online!

e
) AfRE < ©
247 alunos 46 15 19
capacitados Universidades Cursos Estados

Avaliacoes dos alunos
“Gostei muito do projeto. Todo o material € muito interessante e traz informagdes valiosas!”

— Caroline Beiler, estudante de Nutricdo na FURB
“Excelente a ideia de expandir as informagbes sobre a Fibrose Cistica para os universitdrios!
Parabenizo todos os idealizadores do projeto.”

— Marianna Ribeiro Cabral, estudante de Biomedicina na UFRJ

“Excelente projeto e de suma importéncia. Informagbes passadas de forma clara e de fdcil
compreensdéo. Adoreil”

— Meirylindi Moreira, estudante de Fisioterapia na Faculdade Rodolfo Tedfilo
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3° SIMPOSIO
PARANAENSE

MULTIDISCIPLINAR
sFIBROSE CISTICA

No dia 16 de outubro de 2019 realizamos em parceria com a Universidade Federal do Parané (UFPR),
por meio do curso de Graduagdo em Nutricdo e o Programa de Pés-graduacdo em Alimentacdo e
Nutricdo da instituicdo, o 3° Simpdsio Paranaense Multidisciplinar de Fibrose Cistica, no Auditério
Gralha Azul do Campus Botéanico da UFPR, em Curitiba/PR.

O
164 pessoas, entre alunos, profissionais da salde e familiares PARANAENSE
MULTIDISCIPLINAR
DE FIBROSE
Palestrantes CISTICA
Dr. Carlos Riedi Dr. Vinicius Bednarczuk
Conhecendo a Fibrose Cistica Interacdo medicamentosa e

. importancia da adesdo ao tratamento
Dra. Jocemara Gurmini

Alterac®es gastrointestinais na Pesquisadoras Janainna Vasco
Fibrose Cistica e Patricia Shigunov

. . Novas pesquisas paranaenses em FC
Dra. Cibele Kopruszynski

Aspectos nutricionais para Ps. Veronica Stasiak Bednarczuk

qualidade de vida Adesdo ao tratamento na visdo do

paciente: investimento de tempo
Dra. Mariane Canan

Questdes pulmonares e aspectos

da fase adulta




Realizacao Apoio

. T Q .‘;ﬁ
«PPGAN ¥ UFPR w SANEPAR
ipo0s. 19/

Agradecimento especial

Além dos apoiadores, realizadores e participantes do evento, também agradecemos ao Tino Viana,
mestre de cerimonias do Simpdsio, Aline Marques, fotégrafa do evento, e a Marlizi Brandalise e
Mauricio Brandalise, voluntarios fundamentais para a realizacdo da atividade.




Relatorio de Atividades 2019

REVISTA ;

VISAO visdo
ACADEMICA Acapemica

HEVIETA
O Unidos pela Vida, em parceria com a Revista IHTERDIBCIFLINAR OE PESQUINA

Bo NMICLEDS
M SIEMECIAS FARMACEUTICAN

(HIFGFl-UFFR

Visdo Académica, da UFPR, produziu um volume
exclusivo sobre o tema Fibrose Cistica. A edicdo
foi lancada em setembro de 2019, em alusdo
ao Setembro Roxo. O volume traz 14 artigos
cientificos inéditos sobre a Fibrose Cistica de
pesquisadores brasileiros.

VIl Congresso Brasileiro de Fibrose Cistica

Em 2019, o Instituto Unidos pela Vida participou
da organizacdo do VII Congresso Brasileiro de \\'Q\ H- VIl CONGRESSO BRASILEIRO
L

Fibrose Cistica, evento realizado em Campinas/ v N )
P ;:m\ DE FIBROSE CISTICA

SP entre os dias 01 e 04 de maio. Profissionais da

1 A0 B 2010

saude, pesquisadores, familiares e associacdes
de assisténcia participaram do Congresso.

Conferéncia Norte Americana de Fibrose Cistica

Entre os dias 31 de outubro e 2 de novembro
de 2019, o Unidos pela Vida participou da 33°
Conferéncia Norte-americana de Fibrose Cistica

(North American Cystic Fibrosis Conference).
O evento aconteceu na cidade de Nashville,

CYSTIC FIBROSIS

TN, nos Estados Unidos e a representante ;
do Instituto foi a Adriana Fonseca, R \ FOUNDATION

Gestora de Projetos e Relacdes
Internacionais do Unidos pela Vida.

h MORTH AMERICAN
CYSTIC FIBROSIS
wﬁ-’ CONFERENCE

CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION
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Programa Projetos que visam demonstrar que é possivel praticar

atividade fisica e usufruir dos beneficios que ela pode

[
de |I1¢entIVO trazer para as pessoas com Fibrose Cistica, melhorando

é Atividade a qualidade de vida. AcBes de capacitacdo, participacdo

em campeonatos nacionais e internacionais, execucao

7 _°
FlS|ca de provas, entre outros.

EQUIPE DE

JFIBRA FERA

Busca incentivar a pratica de exercicios fisicos pelas pessoas com

Fibrose Cistica e seus familiares. E para fazer parte dessa equipe
ndo tem segredo: basta comecar a se exercitar com regularidade,
acompanhamento e responsabilidade. Nossos atletas de fibra,
amadores e profissionais, participam de corridas de rua, competicées
internacionais e muito mais!

CORRIDA

cRUA

Em 2019, representantes da Equipe de Fibra participaram de vdrias corridas
de rua por todo o pais, como a Corrida Dez Milhas Garoto, Maratona
Internacional de Florianépolis, Night Run Curitiba, 952 Corrida Internacional
de Sdo Silvestre e a Meia Maratona Pomerode.

Equipe de Fibra em outros esportes

Livia Lopes
Surf

Clara Gioso
Natacdo

Marcus Alexandre
Nepomuceno

Ciclismo

Pedro Anisio Dias Pinto &
Judé
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MUNDIAL

:ATLETAS
TRANSPLANTADOS

2019 incLaTERRA

Representante Equipe de Fibra

e L _ . L WORLD
Alan Philippsen, primeiro atleta brasileiro com Fibrose Cistica TRANSPLANT
e transplantado pulmonar a participar da competicao. &ﬁﬂfﬁ_ﬁg&%
Sobre o atleta
Alan foi diagnosticado com Fibrose Cistica aos 3 anos de idade e
completou 2 anos de transplante pulmonar em setembro de 2019.
Provas Competicao Resultados
100 metros e 200 metros. 16 competidores de varios « 100 metros: 4° lugar com o
paises. tempo de 12,37 segundos

« 200 metros: 5° lugar com 25,9

segundos

-----

82
P
GAMES 19

By Theditton fe



Unidos Pela Vida

JOGOS

BRASILEIROS
:TRANSPLANTADOS

21A24DENOVEMBRO

2019 Sormes s

Representante Equipe de Fibra

Andressa Suellen Batistdao

| JOGOS BRASILEIRDS PARA

 TRANSPLANTADOS

Sobre o atleta

Andressa foi diagnosticada com Fibrose Cistica aos 8 anos
e é transplantada pulmonar.

Provas Resultados

Corrida de Rua 6km. 4° lugar na corrida de 6km
(categoria de 18 a 35 anos).

O Unidos pela Vida foi um dos
apoiadores da competicdo que
reuniu 60 atletas transplantados
brasileiros. A Prefeitura de
Curitiba, com a coordenacdo
da Secretaria Municipal do
Esporte, Lazer e Juventude
(Smelj), foi a realizadora do
evento que também teve o apoio
da Associacdo Brasileira de
Transplantados (ABTX).




Programa de

Desenvolvimento
Organizacional

ENCONTRO NACIONAL
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Projetos que visam capacitar e desenvolver as
associacdes que prestam assisténcia a Fibrose
Cistica no Brasil, com temas relacionados a gestdo
do terceiro setor, advocacy, politicas publicas
e outros temas correlatos, visando fomentar o
ecossistema da doenca no pais. Gestdo da Alianca
Brasileira de Fibrose Cistica, formada por 22 das

27 associacoes de assisténcia existentes.

sDESENVOLVIMENTO

DE ASSOCIACOES

Il Enconire Macional da

“*FIBROSE CISTICA =

Em 2019, a terceira edi¢cdo do Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacdes de Fibrose
Cistica teve um numero recorde de participacdes: foram 32 representantes de 22 associacoes

brasileiras. No total, 19 estados foram representados no evento.
O 3° Encontro aconteceu na cidade de Campinas/SP, no dia 01 de maio de 2019. Além de dar
suporte para o desenvolvimento das associacdes, o projeto também visou o fortalecimento do

ecossistema da Fibrose Cistica no Brasil por meio da unido e compartilhamento de experiéncias

entre todas as entidades.

Atividades realizadas

- Compartilhamento de a¢des realizadas e desafios enfrentados no ano anterior.

B Dinamica de grupo para criacdo da Alianca Brasileira de Fibrose Cistica.

B Criacdo do Plano de Acdo para a sequéncia do ano e para 2020.

B Discussdosobreanecessidade de revisdo do Protocolo Clinico de Diretrizes Terapéuticas
da Fibrose Cistica.
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ALIANCA

BRASILEIRA
AFIBROSE CISTICA

Como forma de registrar e reforcar o trabalho em conjunto desenvolvido pelas associacdes
de Fibrose Cistica desde o inicio do projeto, foi criada a Alianca Brasileira de Fibrose Cistica,
retratando novamente a coesdo e a importancia de que estas instituicbes sigam trabalhando
unidas, apesar de geograficamente distantes.

ALIAMGA |

BRASILEIRA
DE FIBROSE
clsTica

— A
e L e L T
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VIl Congresso Brasileiro de Fibrose Cistica

Os representantes de entidades de todo o Brasil também tiveram a oportunidade de participar do
VII Congresso Brasileiro de Fibrose Cistica entre os dias 02 e 04 de maio de 2019, também em
Campinas/SP.

No dia 04 de maio, as associacdes de Fibrose Cistica apresentaram uma carta de trabalho e
compromisso a profissionais da salde do Brasil e ao Grupo Brasileiro de Estudos de Fibrose
Cistica (GBEFC).




Relatorio de Atividades 2019

Fala dos Participantes

“Essa uni@o e parceria entre todas as associacées fortalece nosso trabalho, pois agora sabemos
que temos uns ao outros quando precisamos.”

— Heindnea da Silva Masselink, diretora social da Associagdo Sul Matogrossense
de Fibrose Cistica (ASMFC)

“Eu so tenho que agradecer pela acolhida e pelo aprendizado que adquiri. Obrigada, Unidos
pela Vida!”
— Maria Eugénia da Silva, presidente da Associa¢do dos Pacientes de Fibrose Cistica

do Rio Grande do Norte (APFCRN)

“Simplesmente surpreendente e proveitoso! Uma experiéncia dnica e valiosa. Aprender sobre a
Fibrose Cistica nunca € demais e lutar junto com outras pessoas € tudo que eu sempre sonhei.”

— Angela Silva, presidente da Associacdo Paraense Assistencial a Fibrose Cistica (ASPA-FC)

Confira o crescimento do Encontro Nacional

2017 2018 2019

[.3 Fibrose Cistion Fibrose Cislica

32
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ENCONTRO NACIONAL DE /
(5o

DESENVOLVIMENTO (I

DE ASSOCIAGOES DE
FIBROSE CISTICA RECEBE PREMIO

Em 2019, o projeto Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacdes de Fibrose Cistica
venceu o Troféu Grandprix, maior reconhecimento do 1° Prémio Impulso de Boas Préticas no 3°
Setor, realizado pelo Instituto GRPCOM, da RPC, afiliada da Rede Globo, como melhor pratica do
terceiro setor do estado do Parand. Além disto, o projeto também foi eleito como a melhor pratica
da categoria Parcerias e Rela¢8es Institucionais, do mesmo prémio.

Pul GRANDPRIX

DE BOAS PRATICAS

il 0
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PI‘Og I‘a ma de Acdes que visam assessorar, defender e garantir

Advocacy e os direitos das pessoas com Fibrose Cistica, seus
a0 - ° familiares e todo ecossistema envolvido.
Politicas Publicas

CAMPANHA

#REGISTRAVERTEX

Ao lado da Associacdo Brasileira de Assisténcia a Mucoviscidose (ABRAM) e do Grupo Brasileiro
de Estudos de Fibrose Cistica, o Instituto Unidos pela Vida lancou, em dezembro de 2019, a
campanha #RegistraVertex.

Objetivo da campanha

Solicitar o registro do medicamento Trikafta no Brasil na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA).

Sobre o Trikafta

Aprovado pela Food and Drug Administration (FDA) dos EUA em 21 de outubro de 2019, o Trikafta
€ um medicamento indicado apenas para pacientes que tenham pelo menos uma mutacdo DF508
e com 12 anos ou mais!

Impacto da campanha

Em apenas 1 més, mais de 400 mil pessoas foram impactadas pela campanha nas redes sociais.

Abaixo-assinado

Mais de 43 mil assinaturas em apenas 1 semana.
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ACOES DE

ADVOCACY

No dia 27 de agosto de 2019, a diretora geral do Instituto Unidos pela Vida, Verbnica Stasiak
Bednarczuk, esteve em Brasilia com o membro da Alianca Brasileira de Fibrose Cistica, Cristiano
Silveira, e com médicos do GBEFC em duas importantes reunides.

CONITEC Triagem Neonatal

Reunido na Comissdo Nacional de Reunido com a Coordenacdo Geral de
Incorporacdo de Tecnologias no SUS Sangue e Hemoderivados para falar
(CONITEC): discussao sobre o Protocolo sobre o Programa Nacional de Triagem
Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) Neonatal.

para Fibrose Cistica.

Audiéncia Publica

No dia 02 de outubro de 2019, a diretora
geral do Instituto, Verdnica, participou de uma
Audiéncia Publica pela Ampliacdo do Teste
do Pezinho. O evento foi realizado no Senado
Federal, em Brasilia, e debateu a importancia
daampliacdo do Programa Nacional de Triagem
Neonatal em todo o Brasil e as dificuldades
que muitas regides ainda enfrentam para a

realizacdo do exame.

1° Congresso da REBRATS

-:I' g -
Rede Brasileira de Avaliacao em Tecnologias de Saude J' 1rFijS*~fl DA . I
AN
Entre os dias O1e 04 de outubro de 2019, afundadora e diretora Q EB R
geral do Unidos pela Vida, Verbnica Stasiak Bednarczuk de . ERASILIA

Oliveira, e o gestor cientifico do Instituto, Vinicius Bednarczuk
de Oliveira, participaram do | Congresso da REBRATS, em
Brasilia, a convite do Ministério da Salde, da REBRATS e da
CONITEC.

No dia 02 de outubro, Verbnica integroua mesa de Participacdo

Social, que discutiu a tematica O paciente tem participado
da Avaliacdo de Tecnologias em Saldde (ATS)? Além disso,
em 03 de outubro, o trabalho Participacdo Social em Rede:
Criacdo da Alianca Brasileira de Fibrose Cistica, realizado
pela Verdnica e pelo Vinicius, foi apresentado no evento.
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10. Selos e Reconhecimentos

Unidos pela Vida

A melhor ONG de
Pequeno Porte do Brasil
pelo 2° ano consecutivo!

Em 2019, pelo segundo ano consecutivo, o Unidos pela Vida -
Instituto Brasileiro de Atencao a Fibrose Cistica foi eleita a melhor
ONG de pequeno porte do Brasil, dentre as 100 melhores do
pais!

A premiacdo aconteceu no dia 18 de novembro de 2019, no Teatro

J. Safra na cidade de S&ao Paulo. Nossa fundadora e diretora geral,
Verdnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira, esteve no evento para
receber esse grande reconhecimento que é considerado o maior
prémio do Terceiro Setor no Brasil.

O prémio 100 Melhores ONGs do Brasil € uma realizacdo do
Instituto Doar, da Rede Filantropia e da agéncia O Mundo que
Queremos e sua missao é divulgar as ONGs do Brasil que mais se
destacam pela transparéncia e gestdo nas suas atuacdes.

MELHURES

DOAR ONGS

FILANTR®PIA
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1° Prémio Impulso
de Boas Préticas No dia 26 de novembro de 2019, o Unidos

pela Vida venceu o Grandprix do 1° Prémio

nO 30 setOI‘ Impulso de Boas Praticas no 3° Setor.

O prémio, que visa valorizar e reconhecer as melhores praticas de gestdao e comunicagao nas
instituicdes sociais do Paran4, foi criado pelo Instituto GRPCOM.

Durante a premiacdo, o Unidos pela Vida foi certificado no projeto Setembro Roxo — Més Nacional
de Conscientizacdo da Fibrose Cistica. O projeto Encontro Nacional de Desenvolvimento de
Associacdes de Fibrose Cistica, além de ser certificado, também ganhou o prémio na categoria
Parceria e Relacionamento Institucional e recebeu o maior prémio da noite, o troféu Grandprix,
como melhor pratica do Terceiro Setor no Parand e com impacto nacional.

Somos conceito A+ em
Gestao e Transparéncia

Em 2019, pelo terceiro ano consecutivo, o Unidos pela Vida recebeu
a renovacdo do Selo Doar e o certificado de adequacdo ao Padrdo
de Gestdo e Transparéncia do Terceiro Setor do Instituto Doar, com
avaliacdo Padrdo At+! O grande objetivo do Selo Doar é garantir
padrdes verificaveis de qualidade na gestdo e na transparéncia
das organizacOes brasileiras. Assim, financiadores, apoiadores e

doadores encontram um conjunto de organizacdes que passaram
por uma avaliacdo isenta e bastante adequada para a tomada de
decisdes.
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11. Transparéncia

A seguir, o Unidos pela Vida apresenta, de forma resumida, os dados financeiros referentes
ao ano de 2019. Os relatérios completos de projetos, prestacdo de contas, balancos
contdbeis e demais documentos podem ser encontrados em nosso site, no endereco
www.unidospelavida.org.br/transparencia. Caso prefira, solicite as informacdes no

e-mail financeiro@unidospelavida.org.br

Doacoes
Doacdo Espontanea 16% Patrocinio de Projetos Programa Nota Parana
L Evento Beneficente 7% Produto Social
Despesas

Administrativo | Ajuda de Custo 1,07%

Administrativo | Cartdrio, Tarifas Bancérias, Correio, Sistema Financeiro 3,47%

Administrativo | Passagens, hospedagens, viagens 3,23% Sede

. . Projetos | Pessoas, Passagens,
Administrativo | Treinamentos ) 9

. o Materiais, Treinamentos,
Comunicacao

i Hospedagens, etc.
Equipamentos

—— Hospedagem Site 0,82%

Programa Nota Parana

Agradecemos a todas as empresas e parceiros que nos auxiliaram na captacdo de notas para o
Programa, e a todos os voluntédrios que nos ajudaram no cadastramento das notas, em especial
Marlizi Brandalise, que coordenou este programa em 2019!

Invista no Unidos pela Vida!

Vocé pode investir nos projetos e acdes realizados pelo Instituto. Faca a diferenca! Acesse
www.unidospelavida.org.br/doe e escolha a melhor forma de fazer a sua doacdo. Contamos com
vocé para nos ajudar na missdo de fortalecer e desenvolver o ecossistema da Fibrose Cistica no
Brasil. Doe!

Seja um investidor

- Faca uma doacdo via cartdo de crédito, boleto bancério ou transferéncia
- Compre um dos nossos produtos sociais em unidospelavida.lojaintegrada.com.br
- Seja um patrocinador dos nossos projetos!

- Doe suas notas fiscais sem CPF e geradas no Parané enviando uma foto para (41) 99636-9493
Para outros meios de doacdo, entre em contato conosco pelo e-mail contato@unidospelavida.org.br ou

(41) 99636-9493. Torne-se um investidor social e fortaleca ainda mais o nosso trabalho. Faga parte do time Unidos
pela Vida! Saiba mais sobre nossos projetos em www.unidospelavida.org.br/projetos
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SOMOS UMA

DAS 100 MELHORES ONGS
PARA SE DOAR NO BRASIL!

Faca uma doacao ao Instituto Unidos pela Vida
em www.unidospelavida.org.br/doe

Dados bancarios

Instituto Unidos pela Vida | BANCO ITAU (341) | Agéncia: 1568
Conta corrente: 25203-3 | CNPJ: 14.850.355/0001-84

Entre em contato conosco!

Avenida Winston Churchill, 2370, Sala 202 | Edificio Torre Sul
Pinheirinho | Curitiba/PR | 81150-050 | Brasil

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

Acompanhe o Instituto nas midias sociais

o @unidospelavida @institutounidospelavida
O @unidospelavida k www.unidospelavida.org.br

g 4199636-9493

Texto Diagramacao/Projeto grafico
Kamila Vintureli e Navas Design
Veronica Stasiak Bednarczuk
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