
R E L A T Ó R I O  F I N A L



Unidos pela Vida O Unidos pela Vida – Instituto Brasileiro de Atenção à
Fibrose Cística é uma organização da sociedade civil sem

fins lucrativos com sede em Curitiba e atuação nacional. 

O Instituto nasceu da necessidade latente de tornar a fibrose

cística conhecida no Brasil, contribuindo pela busca de

diagnóstico precoce e tratamento adequado. 

Tem como missão fortalecer e desenvolver o ecossistema da

fibrose cística no Brasil por meio de projetos focados em

comunicação, suporte, educação, pesquisa, incentivo à

atividade física, desenvolvimento organzacional, advocacy e

políticas públicas.

Em 2020, pelo 3º ano consecutivo, esteve entre as 10
Melhores ONGs de Pequeno Porte do Brasil, dentre as 100
Melhores ONGs do país pelo Instituto Doar. Além disso, em

2019, recebeu o Grandprix de Melhor Prática do Terceiro
Setor do Paraná pelo Instituto GRPCOM.



O Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associações de Fibrose Cística e o Encontro Paranaense de
Desenvolvimento de Associações de Doenças Raras são projetos que têm como principal objetivo fortalecer a união e

trabalho conjunto entre essas entidades, contribuindo também para o fortalecimento do ecossistema da fibrose cística e das

doenças raras no Brasil.

Os projetos também buscam fornecer informações, ferramentas e conteúdos importantes para o desenvolvimento

organizacional e estratégico de cada instituição. Acesse unidospelavida.org.br/transparencia para conferir os relatórios

finais das três primeiras edições do encontro nacional de associações de fibrose cística e o da primeira edição do encontro

paranaense de associações de doenças raras.

Sobre o Encontro

http://unidospelavida.org.br/transparencia


Produtos Roche Químicos e Farmacêuticos:

Sementes Jotabasso:

Edital: Projeto submetido na Chamada Roche de Projetos 2020

Número do contrato de patrocínio: 16434

Proposta enviada em: 30/07/2020

Valor aprovado: R$ 60.000,00

Edital: Projeto enviado para diretoria da empresa para aprovação

Proposta enviada em: 12/02/2020

Patrocínio aprovado em: 13/03/2020 

Valor aprovado:  R$ 35.400,00

Captação de recursos

Informação Importante: Os projetos na íntegra, contratos de patrocínio, recibos, planilhas de controle, notas
fiscais e demais documentos relacionados ao projeto poderão ser solicitados a qualquer tempo para o Instituto
Unidos pela Vida pelo e-mail contato@unidospelavida.org.br. 



De acordo com a seção 4, do item 4.1
ao 4.3 do Código de Conduta da
Interfarma (última atualização em

2016), associações de paciente podem

se relacionar com indústrias

farmacêuticas, desde que estejam

devidamente regulamentadas, e que o

apoio se dê por meio de projetos.

 

O texto na íntegra pode ser
visualizado na imagem ao lado. 

Código de Conduta Interfarma



A execução do projeto foi divida em duas etapas: 

1) Evento Ao Vivo, somente para o presidente e um convidado de 21 Associações de
Fibrose Cística: Dia 15/05, pelo Zoom, das 09h às 18h, com palestras, oficinas e dinâmicas

focadas em políticas públicas e awareness. 

2) Capacitação Gravada: A partir do dia 17/05, semanalmente, pela plataforma da

Congresse.me, todos os presidentes e colaboradores das 21 Associações de Fibrose Cística do

Brasil de 10 associações de doenças raras do Paraná poderão acessar conteúdos gravados por

palestrantes, com temas que permeiam temáticas como financeiro, jurídico, captação de

recursos, comunicação, políticas públicas, entre outros. Todas estas aulas ficarão disponíveis

até 17 de Novembro.  

Estruturação do Projeto



Público Alvo:
Presidentes e colaboradores e aAssociações de assistência à fibrose cística do Brasil, associações

que trabalham com doenças raras no Paraná e seus beneficiários.

Total de impactados pelo projeto: 98 pessoas, sendo 42 representantes de 21 associações de

assistência à fibrose cística de todo o Brasil no evento online do dia 15 de Maio, (sendo um presidente

de cada e um convidado), e 42 colaboradores ou voluntários das associações de fibrose cística na

capacitação online (considerando mais dois membros de cada associação recebendo a capacitação

dos vídeos); e 14 representantes de 10 associações que atuam com doenças raras no Paraná, somente

na etapa de capacitação gravada.

Impactados indiretamente: 6.550 pessoas (sendo 4320 pacientes atendidos pelas associações de

fibrose cística e aos 2230 pacientes atendidos pelas associações de doenças raras participantes que,

considerando a capacitação recebida pelas associações, poderão usufruir de um melhor atendimento

prestado pelas instituições.

Impacto do Projeto



E T A P A  1 :  E N C O N T R O  A O  V I V O  -  F I B R O S E  C Í S T I C A



Estruturação da logomarca do Encontro:



22 associações foram convidadas

21 associações aceitaram o convite

1 associação não retornou o convite

21 presidentes de associações confirmaram a participação

19 representantes das entidades foram indicados e aceitaram o convite para o evento

Antes da realização do evento, foram realizadas pesquisas de interesse na participação e de quais temáticas deveriam ser

abordadas. 

Linha do Tempo:

16/03/2021: Envio de formulário para inscrição dos presidentes e indicação de segundo participante, que fosse da

liderança.

15/04/2021: Envio do convite oficial para os presidentes e representantes das associações indicados pelas lideranças que

responderam ao questionário.

Estruturação do Encontro de Fibrose Cística



1.Alagoas

2.Amazonas

3.Bahia

4.Ceará

5.Espírito Santo

6.Goiás

7.Maranhão

8.Mato Grosso

9.Mato Grosso do Sul

10.Minas Gerais

11.Pará

12.Paraíba

13.Paraná

14.Pernambuco

15.Rio de Janeiro

16.Rio Grande do Norte

17.Rio Grande do Sul

18.Santa Catarina

19.São Paulo

20.Sergipe

20 estados representados:

Estados representados & participantes - Encontro FC 



Associação Catarinense de Assistência ao Mucoviscidótico (ACAM-SC)

Associação Cearense de Assistência à Mucoviscidose (ACEAM)

Núcleo de Fibrose Cística da Bahia (NFCBA)

Associação Paraense Assistencial à Fibrose Cística (ASPA-FC)

Associação Pernambucana de Amparo aos Fibrocísticos (APAF) 

Associação Gaúcha de Assistência à Mucoviscidose (AGAM)

Associação Carioca de Assistência à Mucoviscidose (ACAM-RJ)

Associação Paraibana de Pais e Pacientes com Fibrose Cística (ASPAFIC)

Associação de Assistência à Mucoviscidose Mato Grosso (AAMMT)

Associação de Apoio a Portadores de Mucoviscidose do Rio Grande do Sul (AMUCORS)

Associação de Fibrose Cística do Espírito Santo (AFICES)

Associação de Assistência à Mucoviscidose do Maranhão (AAMMA)

Associação Sergipana de Fibrose Cística (Inspira)

Associação Sul Matogrossense de Fibrose Cística (ASMFC)

Associação Paulista de Assistência a Mucoviscidose (APAM)

Associação Mineira de Assistência a Mucoviscidose (AMAM)

Associação Amazonense de Assistência à Mucoviscidose (AAAM)

Associação dos Pacientes de Fibrose Cística do Rio Grande do Norte (APFCRN)

Associação Alagoana de Pais e Amigos dos Mucoviscidóticos (AALPAM)

Associação Goiana de Apoio ao Fibrocístico (AGAFIBRO)

Associação Paranaense de Assistência à Mucoviscidose (AAMPR)
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7.
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Associações de FC Participantes

21 Associações de FC e 42
participantes, sendo: 

 

21 Presidentes 
21 Convidados 



Para minimizar os impactos do distanciamento social e acolher os participantes, enviamos um kit para cada
participante confirmado com os seguintes materiais: caneca e camiseta do evento, caderno, máscara de

proteção, relatório de atividades 2020 UPV, foto do 3º Encontro (2019), bala de banana, caderno Abril “Fibrose

cística: um retrato brasileiro” e carta. 

Kit para os participantes - Pré Evento

Angela | ASPA-FCFábio | AFICES



Como forma de agradecer a participação de todos os participantes, e seguir estimulando com mensagens

motivacionais e acolhedoras, cada participante recebeu na semana pós evento uma crônica especial feita

pelo Guilherme Krauss, bem como um exemplar do seu livro de crônicas chamado "Cartas para um Recomeço".

Kit para os participantes - Pós Evento

Mirian | APAM Angela | ASPA-FC Manoela | INSPIRA Gabriela | INSPIRA



MANHÃ
Abertura - Apresentação sobre o Unidos pela Vida e o projeto, histórico das

edições anteriores e apresentação dos novos participantes.

Participação: Verônica Stasiak (diretora executiva) e Marise Basso Amaral

(diretora geral)

Palestra Motivacional  "O poder do por quê"
Participação: Guilherme Krauss (escritor, professor e empresário)

TARDE
Alinhamento FC Brasil: Diálogo entre Abram, Unidos e Associações
Participação: Verônica Stasiak (Unidos pela Vida), Marise Basso Amaral (Unidos

pela Vida), Cristiano Silveira (Unidos pela Vida e ACAM-RJ), Leticia Lemgruber

(AFICES e ABRAM) e Sérgio Sampaio (ABRAM)

Vamos construir nosso Setembro Roxo? 
Participação: Adriana Nery e Mônica Herculano (Instituto Unidos pela Vida)

Agenda | Encontro Virtual 15/05

Guilherme Krauss

Adriana | UPV



Verônica | UPV

Alfredo | INSPIRAR

Rosilane | AMAM Mara Souza | ASPA-FC

Lucas | APAM



Cristiano | ACAM-RJ Débora | ACAM-SC Mônica | UPV

Marise | UPV

Sérgio | ABRAM



Visando reforçar o importante trabalho realizado pelas associações de Fibrose Cística, transmitimos um vídeo

com uma homenagem de um beneficiário de cada estado presente no evento. Clique abaixo para conferir:

Homenagem



"Quero apenas agradecer ao Instituto pela bela iniciativa e parabenizar pela manutenção

do Encontro nesses últimos anos, projeto que está oportunizando às associações

momentos ricos de interação." Alcione | Presidente ACAM-SC

"Agradeço ao Unidos pela Vida por toda a atenção e competência com que apresenta

os temas dos Encontros. Obrigada por todo o carinho envolvido desde o início, com envio

dos materiais, e a finalização, com a realização do evento. A cada Encontro nos tornamos

melhores e mais unidos." Cleci | Presidente da AGAM - RS

"Minha mensagem é de gratidão. Em tempos tão difíceis, não poderíamos receber melhor

acolhida e carinho. O Encontro foi um momento ímpar para recarregar nossas energias
e aumentar a nossa vontade de perseverar na luta, confiantes que vamos alcançar a

vitória" Edilma| Presidente da ASPAFIC

Avaliação dos Participantes



Avaliação dos Participantes



"Palestra envolvente, nós fez pensar e, principalmente, pensar positivo. Tão envolvente que nem
percebi o tempo passar, o que é raro em uma palestra. Obrigada pelo presente." Rosilane | AMAM

"As palavras do Guilherme me tiraram rapidamente para fora da caixa e me pegaram no colo.
Quase nunca temos tempo pra nós mesmos, e ter ele trazendo essa possibilidade de seguir feliz com

um porque bem definido, realmente mudou muita coisa em mim." Fábio | AFICES

Avaliação dos Participantes



"Muito válida essa rede criada e apresentada na atividade. É muito bom saber desta construção
coletiva e as falas, principalmente as da Leticia, foram fundamentais para orientar os associados.

Foi muito esclarecedor." Alcione | ACAM-RJ

"Excelente! Ver todo mundo da comunidade da fibrose cística junto, pensando em como enfrentar
os novos desafios, principalmente o acesso a medicamentos tão caros como os moduladores, nos

enche de esperança de que esse é o único caminho para dar certo. " Gabriela | Inspira

Avaliação dos Participantes



"Surpreendente, valioso e criativo, tudo o que eu queria é já almejava... RESISTÊNCIA!"
Representante da ASPA-FC

"Achei bem interessante, dinâmica muito oportuna e que com certeza nos fará alcançar os
objetivos de divulgação e ampliação do tema." Alcione | ACAM-SC

"A Adriana conduziu muito bem a apresentação da dinâmica e não tivemos dúvidas sobre qual
tema escolher." Gabriela | Inspira

Avaliação dos Participantes



A S S O C I A Ç Õ E S  P A R T I C I P A N T E S  -  D O E N Ç A S  R A R A S



As inscrições para o 2º Encontro Paranaense de Desenvolvimento de Associações de Doenças Raras foram abertas em
28 de abril de 2021 e seguirão abertas até 14 de novembro de 2021. Até 21 de maio de 2021, 14 representantes de 10
associações se inscreveram para as capacitações online.

Não haverá encontro virtual para as associações de doenças raras, somente as capacitações técnicas com base nas
temáticas de maior relevância e necessidade para as participantes:

ASSOCIAÇÕES PARTICIPANTES:
1.Associação Brasileira de Atrofia Muscular Espinhal (ABRAME-SUL)
2.Associação Brasileira de Pacientes de Esclerose Sistêmica (ABRAPES)
3.Associação Brasileira de Talassemia (ABRASTA)
4.Associação Brasileira da Síndrome de Apert 
5.Associação Brasileira de Porfiria (ABRAPO) 
6.Associação Paranaense da Síndrome de Williams (APRSW)
7.Instituto Berbigier e Família ALD Brasil
8.Instituto Buko Kaesemodel
9.Organização Paranaense de Distrofias Musculares (OPDM)
10.Associação Paranaense de Pais, Amigos e Pessoas com Epidermólise Bolhosa (Appapeb)

Inscrições | Encontro Doenças Raras

10 patologias raras
representadas



P L A T A F O R M A  O N L I N E  -  C A P A C I T A Ç Õ E S  G R A V A D A S

C o n t e ú d o s  D i s p o n í v e i s  e n t r e  
1 7 / 0 5 / 2 1  e  1 7 / 1 1 / 2 1  p e l o :

h t t p s : / / e v e n t o s . c o n g r e s s e . m e / e n c o n t r o 2 0 2 1



A partir de 17 de maio de 2021, os participantes do 4º Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associações de
Fibrose Cística e os inscritos no 2º Encontro Paranaense de Desenvolvimento de Associações de Doenças Raras,
passaram a ter acesso à palestras com conteúdos produzidos especialmente para o público dos encontros.

Os materiais de capacitação ficarão disponíveis até 15 de novembro de 2021 no portal exclusivo criado na plataforma
Congresse.me. No total, serão 20 palestras gravadas por especialistas em diversas temáticas relevantes para as
instituições do Terceiro Setor, e que serão divulgadas semanalmente, toda segunda-feira. Todos os palestrantes também
receberão um kit  de agradecimento com camiseta, caneca, caderno, máscara, bala de banana e carta de
agradecimento.

Além dos representantes das associações já inscritos (doenças raras e fibrose cística), até 14 de novembro de 2021, outros
membros dessas entidades que tiverem interesse em acessar as capacitações online poderão ser inscritas e
participar do projeto. A plataforma pode ser acessada em: eventos.congresse.me/encontro2021

Importante: nenhuma cobrança foi feita para os participantes e a inscrição na plataforma é gratuita para representantes

de associações de fibrose cística do Brasil e de doenças raras do Paraná.

Capacitação Online

https://eventos.congresse.me/encontro2021


1.Boas-vindas aos participantes (Verônica Stasiak - Unidos pela Vida)
2.A importância das organizações da sociedade civil na área de saúde (Verônica Stasiak - Unidos pela Vida)
3.Cultura de doação no Brasil (João Vergueiro - ABCR)
4.Dicas para criar seu plano de captação e conhecendo ferramentas (João Vergueiro - ABCR)
5.Gestão financeira para Organizações Sociais (Shidarta - Sistema Economato, da BHBIT)
6.Conhecendo o Economato - Sistema financeiro para OSCs (Shidarta - Sistema Economato, da BHBIT)
7.Dicas práticas para gestão financeira e projetos (Raíssa Santos - Unidos pela Vida)
8.O que é um planejamento estratégico e por que é tão importante? Dicas de como fazê-lo (Representante da ASID Brasil)
9.A importância da transição: como preparar seu sucessor (Renata Bernhöeft - Höft Transição de Gerações)
10.Como fazer assembleias e reuniões online com validade jurídica (Dr Leandro Marins - Marins de Souza Advogados)
11.Dicas de ferramentas para o trabalho remoto (Phillipe Halley - Nuclear Hub)
12.Saúde mental em tempos de crise (Dra Sandra Impagliazzo - UERJ)
13.Fibrose cistica e doenças raras pós-covid (Dra Luciana Monte - Hospital da Criança de Brasília)
14.Interdisciplinaridade: importância das associações (Dra Luciana Monte - Hospital da Criança de Brasília)
15.Engajamento de novas famílias nas associações (Flávia Ferrario - INSPIRAR)
16.Cenário do diagnóstico de fibrose cística e doenças neonatais no Brasil (Cristiano Silveira - Unidos pela Vida)
17.O que é ATS, papel das associações e cenário da fibrose cística: onde estamos e para onde vamos (Verônica Stasiak)
18.Ferramentas de Comunicação no Terceiro Setor (Natlhalia Gonzales - Nuclear Hub)
19.Alfabetização Sanitária (Convidado da Diplomatura em Health Literacy)
20.Advocacy e Políticas Públicas (Liza Valença - Portugal)
 

Conteúdos das Capacitações e Palestrantes 



Layout Plataforma 



Layout Plataforma 



Peças de Comunicação 



Certificados para participantes



4º Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associações de Fibrose Cística e 2º Encontro Paranaense de
Desenvolvimento de Associações de Doenças Raras
- Disponibilização de todas as palestras gravadas aos participantes;

- Inscrição de novos representantes de associações paranaenses de doenças raras e de assistência à fibrose cística

do Brasil para acesso às palestras gravadas disponíveis na plataforma da Congresse.me;

- Ao encerrar o período disponível para acessos aos conteúdos gravados (15/11/2021), avaliação junto aos

participantes sobre os conteúdos apresentados e formato escolhido para as capacitações;

- Manter o diálogo e trabalho conjunto entre as associações, buscando sempre o fortalecimento e o crescimento de

todas as entidades.

4º Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associações de Fibrose Cística
- Realização de mini-encontros online em agosto e novembro para a discussão de temáticas relevantes no cenário da

fibrose cística no país.

- Estabelecimento de metas e planos de ação para sanar problemas identificados de políticas públicas, acesso,

diagnóstico e tratamento.

Próximos Passos



Agradecimentos

Patrocinadores:

Parceiros:



Financeiro

Informação Importante: Os projetos na íntegra, contratos de patrocínio, recibos, planilhas de controle, notas
fiscais e demais documentos relacionados ao projeto poderão ser solicitados a qualquer tempo para o Instituto
Unidos pela Vida pelo e-mail contato@unidospelavida.org.br. 



I N F O R M A Ç Õ E S :

Verônica Stasiak Bednarczuk
Diretora Executiva

 

veronica@unidospelavida.org.br

(41) 99957-9493

www.unidospelavida.org.br

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

