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Apresentacdo

Por Ver6nica Stasiak
Bednarczuk de Oliveira

Fundadora e diretora executiva do
Unidos pela Vida, diagnosticada
com fibrose cistica aos 23 anos.
Psicdloga, especialista em andlise
do comportamento, com MBA

em Politicas Publicas e Direitos
Sociais, mestranda no programa
de Ciéncias Farmacéuticas pela
Universidade Federal do Parang,
com énfase em avaliagdo de
tecnologias de salde. E m&e da

Helenaq, que ndo tem fibrose cistica.
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Em 2021, o Unidos pela Vida

- Instituto Brasileiro de Ateng¢do

o Fibrose Cistica completa dez

anos desde sua fundagdo. Embora
nossas atividades tenham comegado
informalmente em 2009, tdo logo
recebi meu diagndstico para a fibrose
cistico, aos 23 anos, nossa Assembleia
Constituinte, que oficializou nosso
inicio como associagdo civil sem

fins lucrativos, aconteceu

em 22 de novembro de 2011.

Como forma de eternizar memarios
e alguns dos resultados obtidos
nesta primeira década de existéncio,
convidamos pessoas que fizeram
parte dessa jornada para escrever
estas pdginas e relembrar conosco
essa histdrio, representando

as milhares que passaram pelo
nosso caminho nesse periodo t&o
importante. SGo representantes

das principais dreas que permeiam
nosso trabalho, como as associagdes
de assisténcio, familiares, pessoas
com fibrose cistica, profissionais

da salde, parceiros, apoiadores,
entre outros.

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (
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Apresentagdo

Em nossos primeiros dez anos

de vidaq, criomos pontes, redes,
promovemos e qualificamos debates
entre esses atores e governos,
empresas, universidades, hospitais

e tantos outros. Nos concentramos
em comunicar e divulgar

a fibrose cistica, produzindo maior
conhecimento sobre ela na sociedade.
Apoiomos e acalentomos todos

qQue buscaram ajuda em Nossas redes
e equipe. Informamos, orientomos,
educamos. Também estivemos
envolvidos num trabalho constante
de aproximagdo das associagdes

de pacientes, oportunizando
encontros, trocas de experiéncia

e formagdo qualificada, entendendo
qQue todo o ecossistema precisa estar
fortalecido para obter melhores
resultados. Investimos em formagdo
de profissionais, participamos
ativamente da construg¢do de edigcdes
do Congresso Brasileiro de Fibrose
Cistica, de diretrizes multidisciplinares,
pesquisas e levantamento de dados
qQue seguem buscando apresentar

o realidade da fibrose cistica em

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (

todo o pais. Estimulomos a prética
responsavel de atividade fisica

e lutomos consistentemente para

a melhora no cendrio de politicas
publicas, diagndstico e tratamento.

E isso é sé o comego.

Enquanto ainda houver

disparidade no acesso

ao diagndstico e tratamento

e na qualidade de vida

das pessoas com fibrose cistica,
além de dificuldade para obtengdo
de informagdo adequada,

havera trabalho.

Nossa primeira década nos

mostrou que estamos no caminho
certo e, grogas a voce, chegomos
até aqui almejondo algar véos

ainda mais altos. Focamos esforgos
na entrega de resultados com
profissionalismo, ética, inovagado,
transparéncia e altruismo. Fomos
avaliados e agraciados com mais

de 25 selos e prémios nesse periodo,
que atestarom nossos esforgos

- que também caminharam em diregdo
a um desenvolvimento mais profissional
e ético no Terceiro Setor. Temos muito

orgulho de onde chegamos, com
quem caminhamos e para onde vamos.
E queremos te agradecer por tudo isso!

Que possamos celebrar agora
nossa primeira década e seguir
para a proxima com ainda mais
energiaq, afinal de contas:
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‘A fibrose cistica € parte

do que somos, ndo o limite
do que podemos ser!".

Muito obrigada e boa leitural

Verdnica
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Apresentacdo

Por Dra. Marise
Basso Amaral

Bidloga, Mestre e Doutora em
Educagdo, com Pds-doutorado em
Bioética pela Fiocruz. Professora da
Universidade Federal Fluminense,
Diretora Geral do Instituto Unidos
pela Vida e mée de um adolescente

com fibrose cistica.
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Tal como disse a campanha

do nosso Setembro Roxo de 2021,

“‘as vezes surgem na Nossa vida
obstaculos que parecem ser
intransponiveis”. Receber o diagndstico
de uma doenga cronica e progressiva,
tal como a fibrose cistica, certamente
é um desses momentos. Perdemos

o chdo, perdemos um roteiro
previomente imaginado, perdemos
um Pouco o rumo. Sentimos medo.
Ouvimos muitas coisas, ouvimos
muito sobre “aproveitar o presente”,
‘viver o momento". Mas queremos
sempre tudo e sempre o melhor para
as pessoas que amamos. Queremos

O presente e queremos, sim, planejar
muitos futuros.

Dionte da inevitabilidade

de uma condi¢do genética,
aprendemos siglas, aprendemos
nomes complicados, aprendemos
qQue existe um ndmero muito maior

de mutagdes para o gene CFTR

do que cabiom nas nossas aulas

de genética. Aprendemos o que

é estar em risco, aprendemos a negociar
com o tempo e brigar por ele.

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (
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Apresentagdo

Nos Ultimos dez anos, o trabalho

do Instituto Unidos pela Vida se
concentrou em comunicar e divulgar
a fibrose cistica, produzindo maior
conhecimento sobre ela na sociedade.
Ampliou nosso conhecimento sobre
a doengaq, fortaleceu nossas praticas
de fisioterapia e atividade fisica,

NOs ensinou mais sobre

o diagndstico, sobre a genética

e as classes de mutagdes, sobre

0s processos de incorporagdo

de novos medicamentos no Sistema
Unico de Saude (SUS). O Instituto
nos colocou em contato para juntos
particioarmos qualificadamente

da consulta publica de dois
moduladores da proteina CFTR.

Em todas essas e tantas outras
agodes, o Instituto se comprometeu
com a construgdo de muitos futuros,
com o ideal de que o que esta por
vir serd ainda melhor do que o que
temos hoje.

Crescemos, estamos melhores,
estamos mais fortes. Estoamos

unidos ndo sé por uma caracteristica
biolégica que nos deu um lugar

no mundo, mas pelas muitas

Apresentagdo Institucional
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histérias que temos construido
para dar sentido a quem somos

e do que precisoamos.

O futuro se desenha mais
concretamente, existe uma
esperanga logo ali na frente,

mas ndo a esperanga de quem
senta e espera. Pelo contrdrio.

A nossa esperancga é do tipo
“‘Esperanga Equilibrista’,

do nosso saudoso Aldir Blanc.
Aquela esperanga de quem cai

e se levanta muitas vezes, de quem
vai atrds, de quem nd&o se contenta.
A nossa esperanga vem do verbo
esperangar, como Paulo Freire nos
ensinou lindamente. E esperancgar
é verbo que se conjuga no coletivo
e no plural. Esperangar é ndo desistir,
é com os outros fazer de novo, fazer
mais uma vez, fazer de outro modo,
até conseguirl A esperanga que vem
desse ato de ambig¢do, desse ato

de ousadio, faz do sonho vida vivida

e permite que a gente ndo se conforme.

O Instituto estard conosco por
mais uma década (e tantas outras),
aprofundando seu compromisso
pela qualidade de vida das pessoas

com fibrose cistica e seus familiares.
Trabalhando pelas pautas ja
conquistadas, mas nunca garantidas
(teste do pezinho e diagndstico
precoce, por exemplo; ampliagdo

e quoalificagdo dos centros

de referéncio; formagdo adequada
de profissionais de salde e acesso
oo tratamento adequado em todo

o territério brasileiro).

Que nesta préxima década,
a revolugdo cientifica orquestrada
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na fibrose cistica seja uma revolugdo
de fato na vida concreta de todos
noés, independentemente da latitude
onde habitamos. Que possamos
seguir juntos tornando esse futuro
cada vez mais presente. Entdo:
Respira fundo, pela frente tem muito
mundo...

Carinhosamente,

Marise
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Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro
de Atengdo a Fibrose Cistica

Fundado em Novembro de 2011, o Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro

Fortalecer e desenvolver o ecossistema

- L, ) - ) . da fibrose cistica por meio de agdes que
de Atencgdo a Fibrose Cistica é uma organiza¢gdo da sociedade civil sem
fins lucrativos, com sede em Curitiba (PR) e atuagdo nacional. Nascemos impactem na melhora da qualidade de vida

da necessidade latente de tornar a fibrose cistica conhecida no Braosil, dos pacientes, familiares e demais envolvidos.

Sermos reconhecidos como uma instituicdo
referéncia na fibrose cistica pelo acolhimento
empdtico, pela entrega de resultados inovadores,
consistentes e éticos, e por promover a atuagdo
em conjunto.

Nosso amor & causa nos motiva diariomente

e ao completar nossa primeira década, nos consolidamos como uma

instituigdo que atua em prol de todas as dreas que permeiom a realidade
de quem convive com a doenga.

4 4
—)) Unides pela Vida
@
Instituto Brasileiro de Atengdo
a Fibrose Cistica

E uma instituicdo serissima e competente

no atingimento de metas para melhorar

as condi¢cdes de atendimento, de tratamento
e de qualidade de vida das pessoas

que tém fibrose cistica. Excelente! WV

a atuar com profissionalismo e transparéncia,
promovendo o acolhimento com altruismo

e empatia, sempre buscando a inovagdo.

Tino Viana, apoiador do
Unidos pela Vida desde 2011
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Institucional

O que fazemos?

Para fortalecer e desenvolver o ecossistema da fibrose cistica
no Brasil, desenvolvemos projetos focados em cinco grandes eixos:

Comunicagdo e Suporte

Produgdo e disseminagdo de
informagdes diddticas e de qualidade
sobre a fibrose cistica e temas
correlatos, realizando também o
atendimento de pessoas com FC,
familiares e demais publicos, provendo
suporte e direcionamento adequado.

Desenvolvimento Organizacional

Caopacitagdo e desenvolvimento das
associagdes que prestam assisténcia

a fibrose cistica no Brasil, através de
encontros e oficinas, visondo unir e
fortalecer o ecossistemna da FC no pais.

Educagdo e Pesquisa

Eventos cientificos, capacitagdes,
conteldos e estimulo & pesquisa,
para que alunos e profissionais

da saude sejom inseridos no
conceito da patologia e desenvolvam
habilidades que contribuam para

o busca de diagndstico precoce

e tratomento adequado.

Politicas Publicas e Advocacy
Busca pela defesa e garantia de
direitos das pessoas com fibrose
cistico, seus familiares e todo
ecossistema envolvido.

Incentivo a Atividade Fisica
Eventos, ciclos de palestras,
desafios e participagdo em provas,
demonstrando que é possivel para
as pessoas com fibrose cistica
praticar atividade fisica e usufruir
dos seus beneficios, com
responsabilidade e orientagdo.

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica ( Do Sonho a Esperanga | 10 anos pela fibrose cistica no Brasil
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Quem faz

Diretoria Executiva
Gestdo 2019 - 2023

Diretora Geral
Marise Basso Amaral

Diretor Financeiro
Guilherme Martinez

Diretor de Politicas
Pdblicas e Advocacy
Cristiano Silveira

Fundadora e
Diretora Executiva
Verdnica Stasiak
Bednarczuk de

Oliveira

Equipe
Administrativa

Gestora de Projetos
Monica Herculano

Gestora de Comunicag¢do
Kamila Vintureli

Gestor Cientifico
Vinicius Bednarczuk de Oliveira

Gestora Estratégica
Adriana Nery da Fonseca

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica <

Conselho Fiscal

Kelvin Jacob Warmeling
Samantha de Oliveira Sperb

Assembleia
Aura Grube Travagin
Cristiano Silveira
Guilherme Martinez
leda Bueno Ferraz
José Travagin
Marise Basso Amaral
Roseli Bassi

Voluntarios e

demais membros

da Assembleia

e equipe

Nesses dez anos, tivemos a honra de
contar com a dedicag¢do e o trabalho
de muitos profissionais e voluntdrios
que fizeram a diferen¢a na vida de
milhares pessoas com fibrose cistica
e seus familiares. Agradecemos muito
o carinho e o trabalho de todos que,

direta ou indiretamente, estiverom
CONOSCO nessa jornadal

"

Que esse lindo
trabalho nunca
acabe, pois temos
muitos que ainda
serdo beneficiodos
por essa rede de
informagdes. 1)

Mara Souza
Caldas, ASPA-FC
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Fibrose cistica

Também conhecida como mucoviscidose
ou doenga do beijo salgado, a fibrose
cistica é uma doenga genética rara,
ainda sem cura, causada pelo defeito
na condug¢do de uma proteina no
organismo que, por consequéncia,
torna a secre¢do mais espessa que

o normal, dificultando sua eliminagdo.

quis sc”).o oS
principais sintomas?

Tosse cronica, dificuldade para ganhar
peso e estaturo, diarreia, suor mais
salgado que o normal, pneumonia

de repeticdo, baqueteamento digital,
pdlipos nasais.

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (

Como diagnosticar?

Pode ser identificada através do
teste do pezinho e ter o diogndstico
confirmado através do teste do suor,
ou por exames genéticos.

Como éo
tratamento?

Didrio, e inclui fisioterapia

respiratdrio, atividade fisica,
suplemento vitaminico, antibidticos,
corticdides, enzimas digestivas, dieta
hipercaldrica, entre outros.

E por que é tdo
importante atuar
pela fibrose cistica
no Brasil?

Embora seja uma doenga genética
raro, dentre as raras a fibrose cistica
€ considerada como uma das

Mais comuns.

Estima-se que, no Brasil, 1 a cada

10 mil nascidos vivos tenham fibrose
cistica. Considerando que hd

em torno de 3 milhdes de nascidos
VivOs por ano no pais, é possivel
estimar que deveriamos ter muito
mais do que apenas em torno

de 6 mil pessoas diagnosticadas

e em tratamento.

Além disso, sabemos que ela ainda

é confundida com outras doengas

e, portanto, é tdo importante
trabalharmos arduamente pela
conscientizagdo sobre a fibrose cisticq,

por melhorias no acesso ao diagndstico,

tratamento, politicas publicos,
qualidade de vida, entre outros.

J
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Aplausos!

Nodao como o
conhecimento
para lidar
melhor com essa
condi¢cdo que Nndo
escolhemos.

Por aqui,
contamos com
experiéncias

de outras
pessoqQs e

ISso contribui
OQAra NOSssaA
salde.

Parabéns! W

Maria Jane,
familiar de
pessoa com FC
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Pré-fundagdo Fundagdo

Primeiras palestras

Diogndstico de conscientizagdo

da fundadora e inicio
das atividades informais

2009 2010 2011 2012 /\

Assembleia Constituinte Palestra em
Unidos pela Vida Orlando/FL

Projeto Catavento Participagdo
pela Vida no International
- 19 AgGo do Dia Nacional Experience Exchange
da Fibrose Cistica with Patient Organisations
1° Lugar no Prémio em Frankfurt, na Alemanha
Voluntariado Primeiras palestras do
Transformador Projeto FC nas Universidades
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Instituicdo do Dia Mundial
da Fibrose Cistica

Primeiro ano do Més Nacional

Quatro edigbes do Ciclo de de Conscientizagdo sobre 1° Simpdsio Paranaense
Palestras da Equipe de Fibra a Fibrose Cistica de Fibrose Cistica
Primeira Caminhada f Selfie de Fibra Langamento

Nacional do Dia Mundial
da Fibrose Cistica

- Participagdo
de artistas

Video Viral “Carddpio”

Selo de Institui¢do Parceira
dos Objetivos do Milénio

Langamento
Mascote Super Fibra

1° lugar no Prémio Prémio Projeto Legado
Protagonistas - Gazeta
do Povo
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Principais marcos

Primeiro ano em que
o Més da Fibrose Cistica
foi nomeado “Setembro Roxo"

Movimento Minha Vida Reposicionamento para Jogos Latino-Americanos
N&o Tem Preco Instituto Brasileiro de Atengdo para Transplantados
e abaixo-assinado a Fibrose Cistica - Salta/Argentina

AN\ 2017 2018 7 N\

Cena novela Haja Coragéo 19 edi¢do do Encontro Corrida do Fogo
- Rede Globo Nacional de Desenvolvimento Eleito a Melhor ONG de

Prémio Pablo Neruda de de AssociagSes de Fibrose Cistica Pequeno Porte Brasil dentre

Direitos Humanos 19 Corrida e Cominhada da as 100 melhores do pais
Fibrose Cistica e Corridinha Kids

Comissdo Organizadora
do Congresso Brasileiro
de Fibrose Cistica

Entrega assinaturas Minha Vida
N&o Tem Preco - STF
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Coluna “Conversaondo

sobre fibrose cistica em Desafio Volta
tempos de coronavirus” oo Mundo pela Fibrose
Primeiro volume exclusivo Terceira e quarta Cistica
sobre fibrose cistica da maiores consultas publicas Atualizogdo PCDT
Revista Visdo Académica - UFPR da histéria da Conitec Fibrose Cistica
Parceria Paris Filmes Lancamento colegdo .'."‘ Incorporagdo
. . N . . @ ®, 1°5IMPOSIO BRASILEIRO L
Filme A Cinco Passos de Vocé cartilhas Convivendo com "N @) NTERDISCIPLINAR SOBRE do primeiro
i H o a Fibrose Cistica gy FIBROSE CISTICA modulador
Jogos Mundiais e Brasileiros .
para Atletas Transplantados Langamento mascote no SUS
Super Fibra menina 10 Anos

Criagdo Alionga Brasileira
de Fibrose Cistica Langamento jogo
Super Fibra em Agdo

Unidos pela Vida

1° Simpdsio
Brasileiro Interdisciplinar
sobre Fibrose Cistica
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10 anos em numeros | wasmevia

(& 38.347 ) CEE

1.372

participantes em palestras, cursos de graduagdo artigos cientificos publicados matérias publicadas
aulas do FC nas Universidades, participantes do projeto FC em duas edigdes exclusivas da revista na imprensa
edi¢gdes do bate-papo sobre a FC nas Universidades VisGo Académica (UFPR)
e edi¢gbes dos Simpdsios (versdes online e presencial)

& 4772 +88 milh&es )
220 ) (@3 ( JE——

campanhas veiculodas em emissoras

edicbes do Simpdsio (pessoas com fibrose cistica, de TV, cinema, internet
eventos realizados Paranaense Multidisciplinar de FC familiares, estudantes, profissionais
(polestras, edigdes do bate-papo da saude, associagdes)

sobre a FC e aulas do projeto FC

nas Universidades) S

N

2 (Q\ 200

cidades recebendo eventos

749 edi¢des do Simpdsio Brasileiro VIsuoLI?ogoes d.e pdgina oresenciais do Setembro Roxo
Interdisciplinar sobre FC no principal site sobre

fiorose cistica do Brasil

o%'*;)

universidades participantes

do FC nas Universidades ’_—l
(versdes online e presencial) (@ 1 5 C +34.7OO ) p\;ﬁ 2 39

eventos presenciais nas

alunos orientados em seguidores nas o
9 6 edigbes do Setembro Roxo

pesquisas sobre fibrose cistica midias sociais
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(& +1500 ) (= 21

monumentos iluminados pessoas No maior grupo de atividade associagdes de fibrose cistica Quase T milhdo de assinaturas em
Na cor roxa fisica na FC na América Latina participantes no Encontro Nacional peticdes entregues a érgdos como
Anvisa e STF

O (OO A
J Sl i (f +25

edi¢gdes do Ciclo Nacional representantes da Equipe de Fibra edigdes do Encontro Paranaense

de Palestras sobre nos Jogos Latino-americanos (2018), de Desenvolvimento de Associagdes selos e prémios
a Atividade Fisica na FC Brasileiros (2019) e Mundiais (2019) de Doengas Raras em 10 anos de atuagdo

para transplantados

(22 +300 G 19

participantes nos

. associagdes de doengas raras
Ciclos de Palestros participantes no desafio participantes no Encontro de

Volta ao Mundo Doengas Raras

(3 w1000 ) 7 YT

participantes em

provas de corrida o , ) L
edi¢bes do Encontro Nacional maiores consultas publicas

de Desenvolvimento de Associagdes da histdria ca Conitec

de Fibrose Cistica
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10 anos de reconhecimento T | Rumse

Mais de 25 Selos e Prémios recebidos.
Confira alguns:

2019
PROTAGONISTAS -
= _ _POLIiTICA CIDADA
- v GAZETADOPOVO

Q-
oA S
: \_\?\_ 0

)
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2009 (Pre-fundacdo)

Nada na vida é por acaso, e o
diagndstico tardio para fibrose cistica
que a fundadora do Instituto Unidos
pela Vida recebeu quando tinha
acabado de completar 23 anos, em
2009, teve um propdsito que, pouco
mais de uma década depois, provou
qQue mudaria ndo apenas sua vida,
mas a de milhares de pessoas.

Pouco tempo antes de receber o
diagndstico, Verdnica sonhou que
estava em um campo verde junto
com vdrias pessoas, embaixo de

uma arvore, conversando sobre a
importaéncia que devemos dar ao ar
que respiramos e o qudo essencial é
valorizd-lo todos os dias, ndo apenas
quando ndo temos mais folego. Desse
sonho nasceu o projeto “Respirando
com Amor”, que tinha como propdsito
reunir pessoas com problemas
respiratérios para compartilhar

suas dificuldades e vitérias. Apds a
confirmagdo do diagndstico para
fibrose cistica, Verbnica somou esse
projeto com a sua formagdo em
Psicologia e experiéncia profissional e
o transformou no “Unidos pela Vida',

agdo que comegou com um blog
para divulgar a doenga e que,
dois anos depois, foi efetivamente
registrado como uma associagdo
civil sem fins lucrativos, o Instituto
de Unidos pela Vida.

"

Quem melhor do
qQue aquele que
sentiu em carne
poropria uma ferida,
pode suavemente
curar a mesma
ferida no outro.W

Thomas Jefferson

Apresentagdo Institucional
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2009 (Pré-fundagdo)

Do Sonho a Esperanga

Por Verénica Stasiak B. de Oliveira

E uma alegria imensa relembrar essa
histéria com vocés, 12 anos depois do
meu diagndstico, em celebragdo aos
dez primeiros anos do Unidos pela
Vidal Desde muito pequena sempre
tive inUmeros problemas de saude.
Nasci com a clavicula quebradao, tive
minha primeira traqueobronquite e
crises respiratérias ainda muito nova.
Passei a infGncio, adolescéncia e
juventude acumulondo indmeras idas

e vindas ao hospital, para

traotar dezenas de pneumonias,
infec¢des, cirurgias e outros graves
problemas de salde oo longo das
mais de duas décadas que separarom
meu nascimento até a data do

meu renascimento.

Nasci em 25 de setembro de 1986 e
renasci em 29 de setembro de 2009,
com 23 anos e 4 dias, no mesmo
florido més da minha chegada ao
mundo e que, coincidéncia ou ndo,
hoje é também nosso Setembro Roxo.

Aprendi desde cedo que nada

na vida é por acaso e que Precisamos
de muita forga, fé e coragem para
viver e realizar nossos sonhos.

Nunco me questionei “por que
comigo?’, ou “por que tanto
sofrimento”, embora ndo fizesse parte
dos meus planos tirar duas partes do
pulmao direito aos 19 anos, tampouco
sonhava em receber um diagndstico
como o da fibrose cistica aos 23,
prestes a me formar em Psicologia,
trabalhando em uma multinacional
norte-americana, na drea que

eu sempre desejei. Mas era o que

de melhor poderia me ocorrer, e é

exatamente gragas a isso que hoje
estou aqui te contando essa histdria.

Foi em um sonho, em uma das
indimeras noites que passei em um
hospital, que o Unidos pela Vida
nasceu. Sonhei que eu estava embaixo
de uma arvore, num campo bem
verde, com varias pessoas sentadas
no gramado, e conversdvamos sobre
a importancia da respiragdo.

Assim como eu na vida real, nesse
sonho todos também dependiam de
um aparelho para respirar. E o didlogo
- eternizado numa folha de agenda
tdo logo acordei - abordava o quanto
devemos valorizar o ar que
respiraomos, e que sé lembromos

da sua vital importéncia quando
dependemos de um aparelho para
respirar. Neste mesmo momento

em que escrevo essas memarias,
vivemos uma das piores pandemias
j& vistas pela humanidade. Além das
imensurdveis dores e lembrangas
dificeis que ela nos deixard,

jomais esqueceremos também da
importéncia da nossa respiragdo.

Dias depois desse sonho, logo apds
ter recebido alta de um internamento

de quase dois meses, hospitalar e
domiciliar, fui diagnosticada com
pancreatite. Incrédulos com o que
estdvamos presenciando depois

de uma longa estada no hospital,

eu e minha familio mal sabiamos

qQue o novo estava por vir. O médico
que me atendia na ocasido Ndo se
contentou em apenas ouvir toda a
minha histdrio, relatada pela minha
mde. As dezenas de pneumonias,
infecgdes, cirurgias, retirada de partes
do pulmdo, da vesicula e tantas
outras coisas fizeram sentido cos
olhos dele e se conectaram como
passe de magica. Ele me encaminhou
para o teste do suor, que nos trouxe
a resposta que tanto buscdvamos:
fibrose cistica.

A partir dai, nGo parei um dia
sequer de tentar entender, estudar

e me especializar no assunto.

Uni o meu diagndstico tardio

G minha experiéncia profissional,
minha formagdo em Psicologia

e 00 sonho, e nasceu assim o Unidos
pela Vida, hoje Instituto Brasileiro

de Atengdo o Fibrose Cistica.
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2009 (Pre-fundacdo)

Nossos objetivos sGo muitos,

mas Nossa missdo é Unica: contribuir
para que as pessoas com fibrose
cistica recebam o mais precocemente
possivel seu diagndstico, possam
acessar os melhores tratamentos
existentes e, com isso, usufruam

de uma vida com qualidade.

Me orgulho e me emociono a cada
palavra escrita aqui, lembrando

de tudo o que vivemos juntos nessa
década, celebrando com vocés

um imenso avango que tivemos nesse
periodo, e ouvindo uma pequena
menina me chamando de ‘“mamae”
ao meu lado - meu milagre que
aotende por Helenag, e que me prova
todos os dias que sonhos foram feitos
para serem realizados, com muita
luta e dedicagdo.

Infelizmente, nesta deliciosa jornada
de relembrar sobre nossa primeira
década, também me deparo com a
triste lembran¢a do adeus a muitos
amigos com fibrose cistica. Honro,
através do nosso trabalho, a memadria
de cada um e, em respeito Os suas
familias e a tantos que precisam de nds,
seguiremos enquanto houver félego

para que ninguém mais precise sentir
t&o precocemente essa imensurdvel dor.

Hda& dez anos também ndo
sonhdvamos com 0s avangos que

j& temos visto hoje, no que tange
especialmente a tratomento.
Embora emocionantes e revigorantes,
infelizmente muitos ainda seguem
distantes das nossas maos e das
nossas rotinas. E esta seque sendo
uma de nossas principais bandeiras
para a proxima década: lutar para
que os brasileiros com fibrose cistica
possam acessar o que de melhor
existe para o tratamento, da mesma
forma que j& temos visto em tantas
outras partes do mundo.

Sé enquanto eu respirar estarei por
aqui lutando por vocés, por nds, e para
que eu possa ver minha filha crescer!

Muito obrigada a todos que
fizerom e fazem parte desse sonho
que diariamente se torna uma
impactante realidade na vida

de milhares de pessoas.

Com carinho,

Verdnica
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2009 (Pre-fundacdo)

Em paralelo, no mesmo ano

de 2009, o Grupo Brasileiro

de Estudos de Fibrose Cistica
langava a primeira edigdo do
Registro Brasileiro de Fibrose Cistica
(REBRAFC), cujo principal objetivo

é melhorar a atengdo & doenga em
Nosso pais, atuando como o principal
recurso documentado da real
situagdo dos pacientes brasileiros

e a evolugdo desse cendrio ao longo
dos anos. O documento, desde entdo
aotualizado anualmente, pode ser
acessado no portal do Grupo,

e traz dados demograficos,

de diagndstico e tratamento

de pessoas diagnosticadas

com fibrose cistica no Brasil.

Uma retrospectiva
da fibrose cistica

no Brasil nos ultimos
dez anos: avangos,
melhorias e impacto

Por Dr. Luiz Vicente Ribeiro Ferreira
da Silva Filho

Professor Livre Docente do Departamento
de Pediatria da Faculdade de Medicina
da USP. Atua na érea de Pneumologia

Pedidtrica desde o inicio da década de 1990
e atualmente é médico assistente da
Unidade de Pneumologia do Instituto da
Crianga HCFMUSP e do Hospital Israelita
Albert Einstein. Participou da criagéo do
Registro Brasileiro de Fibrose Cistica e atua
como Coordenador Executivo do Registro

desde a sua criagdo

A fibrose cistica (FC) € uma doenga
ainda pouco conhecida em nosso
pafs, apesar da existéncia de diversos
Centros de Referéncio hd mais

de 30 anos. Esses Centros forom
instituidos inicialmente em hospitais
ligados a universidades, e diversos
profissionais que iniciaram sua
atuagdo na fibrose cistica nas
décadas de 1970 e 1980 seguem,

até hoje, participando de atividades
ligadas a patologia.

A despeito da existéncia desses
Centros hé tonto tempo, muitos
profissionais de salde e leigos
desconhecem a existéncia da FC,

os critérios de suspeicdo clinica

OU recursos necessdarios para

seu diagndstico e tratamento.

O tratamento da FC é complexo

J

e envolve atendimento por equipe
multiprofissional, uso de medicamentos
e suplementos nutricionais, fisioterapia
respiratdria e monitorizagdo periddica
da salde através de seguimento
clinico e exames subsididrios.

A criagdo do Grupo Brasileiro

de Estudos de Fibrose Cistica (GBEFC)
em 2003 foi um elemento de virada

na histéria da FC no Brasil. Na busca
de melhora em todas as dimensdes

de assisténcia as pessoas com FC,

a criagdo de um registro de pacientes
era essencial, tarefa iniciada em 2007,
Desde sua implantagdo definitiva

em 2009, o Registro Brasileiro de Fibrose
Cistica (REBRAFC) j& conta com mais
de 6.000 cadastros e tem influenciado
de forma clara as decisdes do
Ministério da Saldde na incorporagdo
de tratamentos e recursos
diagndsticos para a FC no pais.

Entretanto, o participagdo de
pessoas com FC e seus familiares
ainda era timida em nosso pais.
Apesar de uma existéncia de longa
dataq, as associagdes de pessoas com
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2009 (Pre-fundacdo)

FC e seus familiares n&do tinham uma
a¢do muito organizada na forma

de recursos de Internet, ou atuagdo
coordenada em nivel nacional.

Nesse sentido, a criagéo do Unidos
pela Vida representou outro elemento
de virada na realidade brasileira

da FC. Criado por uma pessoa

com FC diagnosticada tardiamente,
apds uma jornada pessoal sofrida

de sintomas respiratdrios persistentes,
o Unidos pela Vida é hoje um exemplo
de ONG atuante.

Ele traz mensagens de esperancga

e proporciona sensagdes de
pertencimento e inclusdo, aspectos
de grande importdncia no contexto
de uma doenga rara como a FC.
Temos indicado o Instituto Unidos
pela Vida para os individuos
atendidos em nosso Centro, e por
vezes Nos surpreendemos com seus
relaotos de que ja conheciam o site
logo na primeira consulta, quando
vamos comunicar o diagndstico.

Além de seu papel de suporte
a pessoas com FC e seus faomiliares,

o Registro
Brasileiro de
Fibrose Cistica
(REBRAFC)
ja conta
com mais de
6.000 cadastros
e tem influenciado
de forma clara
as decisdes
do Ministério
da Sadde na
iIncorporagdo
de tratamentos
e recursos
diagnodsticos
paraa FC
no pais.

o Instituto tem atuado na organizagdo
e capacitagdo de organizagdes
estaduais de familiares e pessoas
com FC, por meio da promogdo

de encontros e também apoio

o disténcia. Adicionalmente, atuando
em parceria com a Associagdo
Brasileira de Assisténcia & Mucoviscidose
(ABRAM) e as diversas organizagdes
estaduais, o Unidos pela Vida

se aproximou nos ultimos anos

do GBEFC para planejomento

de ag¢des conjuntas.

Na busca de agendas

de melhoria junto ao Ministério

da Saude e no apoio na construgdo
e divulgagdo de documentos técnicos
sobre a FC e seus tratomentos
inovadores, o Unidos pela Vida
esteve lado a lodo com os
profissionais de saude em reunides
em Brasilia. Atitudes que vieraom a
impactar na maior participagdo

do GBEFC em documentos oficiais
como o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da FC, bem como

na incorporagdo de novas
tecnologias de salde para

J

tratamento da FC ao rol do SUS,
como o lvacaftor.

Em suma, o cendrio da FC vem
melhorando nessa Ultima década,
com mais conhecimento e recursos
diagndsticos e terapéuticos.
Infelizmente, esse cendrio

ainda ndo é uniforme no Brasil,

e as regides Norte e Nordeste
sofrem com assisténcia ainda
inadequada em vdrios aspectos.
Por outro lado, a sociedade é que
tem sido o grande motor nessa
agenda de melhorias, quer seja
pela atuagdo do GBEFC através
do REBRAFC e doagdes

de equipamentos diagndsticos,
como também pela melhor
organizagdo e atuagdo das
organizagdes e pessoas com FC

e seus familiares, com uma enorme
contribuigcdo do Instituto Unidos
pela Vida.
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2010 (Pré-fundagdo)

Depois do diagndstico,

comegaomos uma busca incessante
por informagdes e pessoas que
estivessem envolvidos com a fibrose
cistica. Nessa busco, conhecemos
pessoas maravilhosas extremamente
dedicadas o causa. Unimos forgas

e fizemos com que o grupo Unidos
pela Vida, ainda em cardter informal,
pudesse dar seus primeiros PAssos.
Em 2010, ontes ainda de nossa
constituicdo formal, estabelecemos
Qs primeiras parcerias e iniciomos

os primeiros didlogos e esbogos

do que se tornario, na sequéncia,

o Instituto. Até ent&o, haviamos criado
um blog, evoluimos para um site,

e realizamos diversas atividades

de divulgagdo.

Desenvolvemos nesse ano, pela
primeira vez, agdes de divulgagdo

em prol do Dia Nacional de
Conscientizagdo da Fibrose Cistico,

05 de setembro, instituido pela Lei
Federal 12.136/09. Com o opoio

de voluntdrios e do Grupo Escoteiro
Carlos Pereira de Aradjo, realizamos

a agdo nomeada “Cata Vento pela Vida',
onde o mote alertava que nem toda falta

de ar pode ser apenas uma bronquite.

Colorimos a cidade de Curitiba
e fizemos dezenas de abordagens
explicativas sobre o tema.

E foi nesse ano que, mesmo

“Como um
dos médicos
qQue atende
pessoas com
florose cistica
desde a década
de 1990, afirmo
qQue o Instituto
tem representado
um excelente
recurso de apoio
e esperanca para
pessoas com FC
e seus famil |ores“

Dr Luiz Vicente
Ribeiro,
Pneumologista

antes de nossa constituicdo

formal, gonhamos nosso primeiro
reconhecimento, com o 1° Lugar do
Prémio Voluntariado Transformador,
na Categoria Saude, e com a Mengdo
Honrosa pela expressiva votagdo

na Categoria Voto Popular!
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A unido faz a forga,
de norte a sull
Por Gabriel Medeiros

Pai de um menino diagnosticado

com fibrose cistica, advogado, fundador

e presidente da Associagdo de Assisténcia
A Mucoviscidose do Maranhdo (AAMMA)

O Instituto Unidos Pela vida

teve e ainda tem um papel muito
importante para minha familia.
Tivemos a oportunidade de conhecer
a sua fundadora, nossa querida
amiga e guerreira de fibra, Verénicaq,
logo apds o diagndstico para

a fibrose cistica do meu filho, em 2010.

Diante daquele primeiro impacto

sobre os estigmas da doenga,

e apds inUmeras buscas na internet
tentando encontrar algo que me
desse forgas para encarar essa luta,
gragas ao bom Deus encontrei o site
do Instituto, onde pela primeira vez
obtive informagdes que me fortaleceraom
para fundar a AAMMA, a associagdo
de fibrose cistica no Estado do
Maranhdo. Na época ndo tinhamos
qualquer acesso a tratamento,

e foi assim que se iniciou a nossa luta,
tendo a Verdnica como nossa fonte
de inspiragdo desde entdo e até

os dias atuais. Agradeco ao Unidos
pela Vida por existir em nossas vidas.

s G tides peta Vida

"

Encontrei o site do Instituto,

onde pela primeira vez obtive informagdes
que me fortaleceram para fundar a AAMMA,
a associagdo de fibrose cistica

no Estado do Maranh&o. Wb
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Em julho de 2011, j& com diversas
agdes de divulgagdo na bagagem

e importantes parcerias estabelecidas,
recebemos um contato de uma
familia paulista que mudaria o nosso
destino e de milhares de pessoas que
passariam a se beneficiar pelo nosso
trabalho. Foi entdo que, em agosto
de 2011, participamos pela primeira
vez como instituicdo beneficiada do
Encontro de Familios Empresdrias,
promovido pela consultoria hoft
Transi¢do de Geragdes.

Com esse primeiro aporte financeiro,
somado ao crescimento de nossa
demandaq, entendemos que era

o momento de nos constituirmos
oficialmente como uma associagdo
civil sem fins lucrativos, nomeado
Instituto Unidos pela Vida. Realizamos

nossa Assembleia Geral Constituinte

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (

no dia 22 de novembro e,

no dia 11 de dezembro, tivemos
nosso evento de langamento,
um marco para este grande
NOVO PQSSO.

Mas, antes mesmo da nossa
oficializagdo, colocamos na rua

0 NOSSO primeiro grande projeto,
em Outubro de 2011 a Equipe

de Fibra. Por todo o Brasil, pessoas
com fibrose cistica, seus foamiliares,
amiQos, integrantes das equipes
médicas, vestiram a camisa da
Equipe para divulgar os beneficios
da atividade fisica para as pessoas

com fibrose cistica.

"

Encontramos a orientagdo serena e esperangosa,
que nos acalmou, mostrando com sua prépria
trojetéria que aquele era o inicio, e Nndo o fim

de uma historio. Nos apaixonamos e decidimos
apoiar, a partir de seu sonho, o projeto que faria
nascer o Instituto. ¥

Renata Bernhoeft e Wagner Luiz Teixeira,
socios da héft - Bernhoeft & Teixeira
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Correndo e educando
pela fibrose cistica

Por Cristiano Silveira

Bidlogo, presidente da Associagdo
Carioca de Assisténcia @ Mucoviscidose
(ACAM-RJ), diretor de politicas publicas

e advocacy do Instituto Unidos pela Vida,
coordenador nacional da Equipe de Fibra
e pai de um adolescente diagnosticado
com fibrose cistica

O Instituto Unidos pela Vida estd

na minha vida antes de ter esse
nome, antes de ter essa pretensdo.
Hoje ele se transformou na minha
vida e na vida de um monte de outras
pessoas de fibra, mas nem sempre foi

Apresentagdo Institucional
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assim. Conheci a Veronica no Orkut,
faldvamos pelo MSN, onde trocamos
muitas impressdes sobre a doenga
que ela sempre teve maos que acabava
de receber um nome, e dividiamos
sonhos. Ela era uma adulta com
fibrose cistica diagnosticada apenas
00s 23 anos e Ndo se ressentiu por
isso, buscou transformar a vida de
outras pessoas com FC que podem
estar até hoje por afi, sem diagndstico.
Dessas conversas muita coisa eclodiu:
um blog, que virou uma pdagina, que

Virou um Qrupo, que virou um Instituto.

Tudo na velocidade da luz, tudo feito
com sentido de urgéncia, mas ndo
com pressa, com muito trabalho

e responsabilidade.

Um dos primeiros projetos que
decidimos tocar juntos foi a Equipe
de Fibra, com o objetivo de mostrar
os beneficios dos exercicios fisicos
para as pessoas com FC. Essa ideia
surgiu de uma imagem icénica

de Lisa Bentley, triatleta canadense,
cruzando a linha de chegada em um
dos 11 Ironman que venceu. A ideia era
levar os exercicios fisicos mais a sério

JkFibrd
no Brasil, como j& era feito
em muitos paises hd muito tempo.

Passei a correr e minha primeira
prova aconteceu no Dia dos Pais

de 2011, e desde entdo ndo parei mais,
nem de correr nem de chamar mais
gente para se juntar o Equipe.
Fizemos nossas camisetas, corremos
NOSSQAS Primeiras Provas, reunimos
outros pais, amigos e 0s primeiros
atletas de fibra, como a Thamiris
Sabas e o corredor argentino Marcos
Marini, primeiro atleta sul-americano
com fibrose cistica a concluir

uma maratona.

Esses primeiros foram servindo

de inspiragdo para outros tantos

e essa mensagem foi se propagando
até chegarmos ao patamar atual,
em que temos nucleos da equipe

em todas as regides do pais e j&
realizamos ciclos de palestras em
S&o Paulo, Rio de Janeiro, Belo

Horizonte, Vitéria, Porto Alegre,
Curitiba e, mais recentemente,

um ciclo completo de aulas sobre
exercicios que pdde ser acessado de
qualquer lugar do mundo pela internet.

A gente ndo parou por af.

Voltomos o nosso olhar para

os atletas de fibra transplantados

e desde entdo j& participamos dos
Jogos Latino-Americanos para
Transplantados na Argenting,

dos Jogos Mundiais na Inglaterra

e dos primeiros Jogos Brasileiros

para Transplantados (JBTX), em Curitiba.

Em 2020, como forma de celebragdo
por todos esses feitos, queriomos
reunir todo a equipe no Maratona
Internacional do Rio, que acabou
adiada pela pandemia. Isso fez

com que organizdssemos a primeira
Corrida Virtual pela Fibrose Cistica,
com quase 400 participantes.

E em 2021 o desafio Volta ao Mundo
pela Fibrose Cistica, que completou

40 mil quildmetros da circunferéncia da
Terra préximo ao dia do aniversario dos
dez anos do Instituto Unidos pela Vida.
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E assim que alcangamos mais essa
marca, jd estdvamos pensando em
algum outro desafio, algum outro
jeito de pbr todos em movimento,
porque parado é que ndo da pra
ficar com um futuro téo bonito logo
ali na frente. Vem com a gentel

parado ¢ que
ndo da pra ficar
com um futuro té&o
bonito logo ali
na frente. W

EQUIPE DE

fien

FIBROSE CiSTICA
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2012

Definitivamente, 2012 foi um

marco ndo sé para o Instituto,

mas também para a histdria

da fibrose cistica no mundo.

Mais de duas décadas depois

da descoberta do gene da FC,
pesquisadores conseguiram
desenvolver uma droga
especificomente desenhada

para corrigir um problema genético.
O Ivacaftor foi aprovado pelo

6rgéo americano Food and Drug
Administration (FDA), em 31 de janeiro
de 2012. Como ele, o inicio de uma
nova era para a ciéncia. Outras novas
drogas depois surgiram, e a esperanga
cada vez maior da descoberta pela

cura para a fibrose cistica.

Neste ano, ministramos nossa
primeira palestra internacional,

na abertura da convengdo de
vendas da Roche em Orlando,

na Flérida. Participamos do
International Experience Exchange
with Patient Organisations em
Frankfurt, na Alemanha, e rodomos
o Brasil concedendo palestras para
profissionais da saude em centros
de tratamento, APAEs, Jornadas
Multidisciplinares, universidades,
entre outros. Além disso, realizamos
a capacitagdo de voluntdrios para
ampliar a divulgagdo sobre a fibrose
cistica nas redes, e iniciomos

o programa FC nas Universidades.

s CD lnidss pela Vida

Fibrose Cistica
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Criado em 2012, o programa FC

nas Universidades comegou

com aulas presenciais e palestras
sobre fibrose cistica em diversas
universidades do pais, visando
inserir os alunos no conceito

da patologia. Depois, o projeto

foi expandido para sua versdo
onlinge, possibilitando a participagdo
de estudantes de qualquer lugar
do pais. Em 2021, o projeto passou
por mais uma ampliagdo, com o
langomento do Conexdo Fibrose
Cistica, plataforma gratuita que
leva conteldos diddticos

e cientificos sobre o tema para
profissionais da salde, estudantes
e pesquisadores de todo o Brasil.
Para isso, além dos mddulos
educacionais compostos por
videoaulas e materiais de apoio,

a plataforma também disponibiliza
uma curadoria de artigos cientificos
mundiais e um forum exclusivo para
profissionais da saldde discutirem
temas acerca da fibrose cistica.

Disponivel em breve.

7584 alunos

capacitados nas versdes
online e presencial

92 aulas

presenciais ministradas

44 cursos

de graduagdo e
pbds-graduagdo participantes

749 universisades )

participantes de 19 estados

15 orientagdes )

de pesquisa de alunos brasileiros

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (

Do Sonho & Esperanga | 10 anos pela fibrose cistica no Brasil

) <@ > (»




2012

Do desespero
ao alento e esperancga
de dias melhores

Por Aura Grube Travagin

Membro da Assembleia do Unidos pela
Vida, ex-vice-diretora do Instituto e mae

de uma menina com fibrose cistica

Fibrose cistica, a “Doenga do Beijo
Salgado”. Eu nunca tinha ouvido falar
e de repente surgiu em minha vido,
estava em meu colo. Doenga genética,
progressiva e incurdvel. Foi a primeira
coisa que li em alguma pdgina na
Internet, logo apds desligar o celular.

A enfermeira pediu para que eu
levasse a Maria Alice ao hospital, seria
necessario repetir o teste do pezinho,
positivo para fibrose cistica. Daf foi
ladeira abaixo. Expectativa de vida

de 15 anos no Brasil. Trinta anos nos
Estados Unidos. Eu tinha 30 anos!

“E s6 um falso positivo", disseram.
Mas ela mamava de hora em hora
e ndo crescia, ndo engordava. “Deve
ser desidratagdo, é fevereiro, vocé
ndo tem leite suficiente, mae”.

"

Nos ultimos

dez anos

o Instituto

Unidos pela Vida
cresceu e abragou
NOVAS COUSQS,
como a luta

pelos téo

sonhados Nnovos
medicomentosWV

Maomadeira para suplementar, sequida

de diarreia, muita diarreia. “Ela j& tem
um més? Parece recém-nascida’”.

No fundo, eu j& sobia que era

fibrose cistica. O primeiro resultado
do teste do pezinho, de fato, poderia
indicar um falso positivo. S6 que os
sintomas estavam ali, na minha frente,
e nas paginas da Internet, com seus
progndsticos de deixar qualquer
roteiro de droma no chinelo.

Em meio ao ciclone, surge um abrigo.
A pdgina do Instituto Unidos pela
Vida era colorida, verde e rosa (hoje,
roxa). Ali, encontrei artigos cientificos,
depoimentos, rostos de mdes - como

[J
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eu - e de pessoas com fibrose cistica
- como minha filha. Ainda assim,

o desespero era tdo imenso que

o titulo do e-mail que encaminhei

ao Instituto, em fevereiro de 2012,

foi bem esse: desespero.

O alento chegou em forma

de resposta dquela correspondéncia
eletrénicao, assinada por Verdnico, que
me abragou virtualmente ao dizer

qQue estava tudo bem. Ela, uma pessoa
com fibrose cistica, com todas as
cicatrizes do diagndstico tardio,
reuniu forgas para seguir um sonho,
fundar uma ONG e pegar pelo m&o
pessoas como eu, em desespero.

Nos Ultimos dez anos o Instituto
Unidos pela Vida cresceu, expandiu
seus projetos de informagado,
incentivo & adesdo ao tratamento,
educagdo de profissionais,

e abragou novas causas, como

a luta pelos tdo sonhados novos
medicamentos. Mas desde
pequenino, recém-nascido, j&
desempenhava o seu maior

papel - 0 de semear esperanga.
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Em 2013 assinalou-se mundialmente,
pela primeira vez, a passagem do
Dia Mundial da Fibrose Cistica, no
dia 8 de setembro, data em que

a descoberta do gene causador

da fibrose cistica foi publicada

em 1989 na revista Science. No

Brasil, o Instituto Unidos pela Vida
organizou, com apoio de voluntdrios
e associagdes de assisténcia de
diferentes Estados, uma das maiores
agbes de todo o mundo, em

16 cidades de 10 estados diferentesl!

Essa agdo, somada ao Dia Nacional
de Conscientizagdo da FC, foi
marcada pela Caminhada Brasileira
pela Divulgagdo da Fibrose Cistica,
realizada em diversas cidades Nnos
dias 07 e 08 de setembro. Comegavom,
entdo, as primeiras atividades do que
posteriormente se tornaria o Més da
Fibrose Cistica, nosso Setembro Roxo,
campaonha que cresce a cada ano
com o desenvolvimento de diversas
agdes que sempre buscam o mesmo
objetivo: tornar a fibrose cistica mais
conhecida em todo o pais.

@
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Foi também em 2013 que realizomos
os primeiros quatro Ciclos Nacionais
de Palestras sobre Atividade Fisica

na Fibrose Cistica (Sdo Paulo, Curitibao,
Belo Horizonte e Porto Alegre),
participomos com a Equipe de Fibra
da Meia Maratona de Séo Paulo,
Corrida Eu Atleta e da Corrida Unidos

pela Vida com o Hospital Pequeno
Principe em Curitibo; realizamos

o 1° Jontar Beneficente do Unidos
pela Vida em Curitiba; e recebemos
o Selo de Instituigdo Parceira dos
Objetivos do Milénio e 0 1° Lugar

no Prémio Protagonistas, promovido

pelo Jornal Gazeta do Povo.

A informagdo
que acalenta

Por Gabriela Correia,

Mdae de um casal de gémeos
diagnosticado com fibrose cistica,
fisioterapeutao, fundadora e presidente
da INSPIRA - Associagdo Sergipana

de Assisténcia  Mucoviscidose

Recebi o diagndstico de fibrose
cistica dos meus gémeos em 2007,
quando eles tinham 45 dias de vida.
Noquele momento ndo conhecia
nada sobre essa doenga e na cabega
surgiram muitas ddvidas e incertezas.
Busquei ajuda pelas redes sociais

e foi através de um grupo de fibrose
cistica no extinto Orkut que conheci

@
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pessoas que conviviam com a doenga
hd& mais tempo e me ajudaram bastante
a enfrentar os medos iniciais.

Pouco tempo depois, eu j& me via
no papel de acolher quem estava
chegando com seu diagndstico
recente. Foi assim que conheci
em 2009 a recém-diagnosticada
Verdnica Stasiak, uma jovem

de 23 anos com uma histéria de vida
cheia de adoecimentos por causa

da FC ndo diagnosticada. Mas, mesmo
diante de um diagndstico dificil e que
aconteceu tardiomente, ela ndo se
abalava, ndo tinha nada de fragil, nem
de triste, nem de vitima. Conheci uma
jovem cheia de sonhos e que logo j&
estava falondo para mim e para

o Cristiano Silveira, outro grande amigo
que conheci nessa época no Orkut,

sobre a ideia de montar um grupo

de apoio para pessoas com FC.

Fundou um grupo informal para

os pacientes e familiares e, com ele,
nasciam muitas ideias e projetos

para divulgar a fibrose cistica (op)
e torndé-la conhecida, para que
ninguém passasse o que ela
passou sem um diagndstico correto. N

I
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Mas isso ndo foi suficiente.

Elo quis institucionalizar o grupo.
A principio, eu e Cristiano néo
concordaomos, pois achdvamos
Que poderia ser um passo grande
demais e também que isso poderia
absorvé-la e desvid-la do seu
troatamento. Ainda bem que ela
ndo nos escutou e colocou para
frente o projeto do Instituto Unidos
pela Vida, na época apenas com

o intuito de divulgar a fibrose cistica.

E assim nascia, também,

uma mudanga muito grande

da realidade da fibrose cistica

no Brasil. O que comegou sé com

a divulgagdo da fibrose cistica ndo
vai parar nunca de alcangar novos
horizontes, porque o Instituto nasceu
e absorveu a esséncia de Verdnicao,
que é inquieto, desbravadora,
destemida, determinadao, organizada
e sempre pronta para fazer o bem,
sem olhar a quem.

Em 2013, eu e outros pais, familiares

e amigos de pessoas com fibrose
cistica em Sergipe fundamos a Inspira
- Associagdo Sergipana de Fibrose

Dez anos apds
sua fundacao,

o Unidos pela Vida
é uma referéncia
nacional em
divulgacdo

de informagdes
de quolidade.

E um grande

elo que une

os varios entes
que compdem

o comunidade

de fibrose cistica
para que todos

se fortalecom e,
juntos, consigam
mudar a realidade
dos brasileiros
comFC. W

Cistica, e sempre fomos parceiros

do Unidos pela Vida. A Inspira

e todas as associagdes de FC

do pais passaram a ser capacitadas
pelo Unidos pela Vida para trabalhar
melhor nas suas regides de origem

E: J
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e para pensarem coletivamente
em prol de uma unidade nacional
na assisténcia as familios.

Hoje, dez anos apds sua fundagdo,

o Unidos pela Vida é uma referéncia
nacional em divulgagdo de informagdes
de qualidade, um grande elo que

une os varios entes que compdem

a comunidade de FC, capacitando

para que todos se fortalegam e juntos
consigam mudar a realidade

dos brasileiros com fibrose cistica.

O Brasil é um pafs imenso, mas

se torna pequeno para o potencial
de trabalho que o Unidos pela Vida
j& mostrou e comega o apontar
para além-fronteiras, como

um exemplo de organizagdo civil
de FC que da certo.

Muito obrigada oo Instituto Unidos

Pela Vidal E continue sempre contando
conosco, Nosso trabalho pela qualidade
de vida das pessoas com fibrose cistica
sé estd comegando.
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Apds passarmos por uma extensa
avaliagdo e selecdo, recebemos

em 2014 o Prémio do Projeto Legado,
que permitiu expandir o projeto FC
nas Universidades para o ambiente
online e também para outras cidodes
do Brasil, como Rio de Janeiro e Belo
Horizonte. Orientamos alunos do curso
de Farmacia que foram premiados
no Conselho Regional de Farmacia
do Parand e receberom o Prémio
Primeiros Passos Farmacéuticos,
criado pelo CRF-PR para incentivar
a producgdo intelectual entre
farmacéuticos e académicos

de Farmacio, para projetos que
beneficiem a salde da comunidade,
mas apresentados sob a forma

de artigos. Também ganhamos

pelo segundo ano consecutivo

o Selo Objetivos de Desenvolvimento
do Milénio, uma iniciativa do
Movimento Nés Podemos Parand

e Sesi PR, e ficamos com o 2° lugar
do Prémio Elas Fazem.

Realizamos o 1° Més Nacional
de Conscientizagdo sobre a Fibrose
Cistica, promovendo, com o apoio

de dez Associagdes de Assisténciq,
eventos em 1/ cidades do Brasil,

que tiveram a participagdo de mais
de 2.000 pessoas. E foi também

em 2014 que langamos o “Desafio
Selfie de Fibra’, que mobilizou mais
de 30 artistas e demais voluntarios,
com mais de 1.500 participagdes.
Realizamos também a primeira edigdo
do Bate-papo sobre a Fibrose Cistica,
discutindo genética com familiares

e profissionais da salde.

N #FibroseCistica
_ & woce?

de | #MisdaFilraseCitico

St
#DoeEsperand idospatavida.crg-br
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A nova era com
as novas tecnologias

Por Dr. Miquéias Lopes Pacheco

Biomédico com Especializagéo em
Farmacologia Clinica. Mestre e Doutor

em Ciéncias Bioldgicas (Biofisica) pela
Universidade Federal do Rio de Janeiro
com parte do Doutorado também realizado

na Universidade Johns Hopkins (Baltimore,

EUA). Atualmente é Pesquisador
Contratado (nivel Junior) na Faculdade de
Ciéncias da Universidade de Lisboa. Sua
linha de pesquisa é focada em medicina

translacional para doengas respiratérias

Em particular, nos ultimos

dez anos, observamos uma mudanga
de paradigma para a fibrose cistica
com o desenvolvimento de novas
terapios e a aprovagdo para

uso clinico de quatro medicamentos
que atuam na “‘causa raiz" da doenga
- os moduladores da proteina CFTR
(do inglés, Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator). Além desses
medicamentos, hd um considerdvel
ndmero de outras terapias

em desenvolvimento e espero-se

que estejom disponiveis ao longo
dos préximos anos.

Nessa década de significativos
avangos cientificos e terapéuticos,

o Unidos pela Vida teve um paopel
fundamental junto & sociedade
brasileira, atuondo como catalisador
na divulgagdo de informagdes atuais
e de qualidade nas diversas tematicas
relacionadas com a FC.

O fornecimento dessas informagdes
de forma simples e objetiva é uma
marca registrada do Unidos pela Vida,
o0 que tem permitido uma integragdo
e sinergia entre os diversos publicos
dessa comunidade coesa que anseia
por melhorias na qualidade de vida
de pessoas com FC. Além disso, tem
sido realizado um trabalho intenso
para que - de norte a sul, de leste

a oeste do nosso pais de extensdo
continental - todas as vozes

qQue compdem essa comunidade
possam ser ouvidas e atendidas.

Com o intuito nGdo apenas

de trazer conhecimento tedrico,

mas também de buscar celeridade
na aplicagdo de novas praticas,

o Unidos pela Vida vem trabalhando
de forma progressiva e incansdvel

nas politicas publicas. Dois exemplos
importantes dessa atuagdo séo

a busca de melhorias na cobertura
do diagndstico pela triagem neonatal
em todo territdrio nacional, bem como
a formagdo de uma rede de associagdes
e entidades de familiares e pessoas
com FC para treinamento e discussdo

[J

de ideias. O Unidos pela Vida tombém
tem participado na atualizagdo

do protocolo clinico e incorporagdo
de novas tecnologios para que Nossos
fibrocisticos tenham acesso ao mais
alto padrdo de salde que esteja
disponivel ao redor do mundo.

Sigamos com a esperanga de que,
unidos pela vida, podemos respirar
mais fundol

]

Nessa década

de significativos
avangos cientificos
e terapéuticos,

o Unidos pela Vida
teve um papel
fundamental junto
a sociedade
brasileira.h)
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Desde 2012, o mundo acompanha
grandes avangos e descobertas
tecnolégicas que prometem contribuir
para a melhora da qualidade de vida
de pessoas com fibrose cistica, como
por exemplo a aprovagdo do primeiro
modulador da proteina CFTR pela
agéncia regulatdria americana, a FDA,
em janeiro de 2012, e a aprovag¢do de

uma segunda terapia em 2015.

Em agdes do nosso Progroma

de Politicas Publicas e Advocacy
atuamos, desde entdo, para garantir
que todas as pessoas com fibrose
cistica no Brasil tenham acesso

ao diagndstico e aos melhores
tratamentos da maneira mais répida
possivel, realizando atividades

de controle e mobilizagdo social,
participando de eventos e congressos
de drgdos nacionais e internacionais,

representando a temdtica e atuando
pelo fortalecimento do ecossistema,
além de ag¢des de advocacy com
6rgdos como Anvisa e Conitec
(Comissdo Nacional de Incorporagdo
de Novas Tecnologias no SUS),

com o indispensdvel apoio de todas
as associagdes de assisténcia do pais.

Acreditomos também que o
conhecimento cientifico sobre

a fibrose cistica no Braosil é
extremamente importante e por isso,
em 2015, realizamos o 1° Simpdsio
Paranaense Multidisciplinar sobre
Fibrose Cistico, a 5° Edigdo do Ciclo
de Palestras sobre Atividade Fisica na
FC, participamos de um documentdrio
francés chamado Les Chroniques 2
Gwens e recebemos o selo Hon Code,
que valida a atuagdo de organizagdes
da salde em ambientes virtuais.

“Sempre digo:

se quer informacdes
de qualidade, busque
no Unidos pela Vida, W

Uma rede que
une e energiza

Por Dra Ménica Firmida

Médica pneumologista do Ambulatério
de Fibrose Cistica da Universidade
Estadual do Rio de Janeiro (UERJ)

E com enorme orgulho que hoje tento
tecer algumas linhas a respeito desta
instituicdo que conhego desde quando
era apenas “orilho nos olhos" da
Verdnica Stasiak, pessoa incrivel que
eu tive o enorme prazer de conhecer
pouco tempo apds o seu diagndstico.

Fruto de muita determinagdo,
perseveranga e paixdo, o Unidos

pela Vida cresceu e trouxe contribuicdes
o toda a comunidade que, com certezo,
vAo muito além do que poderiomos
imaginar. Para profissionais de saude,

J
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familiares e pessoas que nascerom
com fibrose cistico, o “Unidos’, como
carinhosamente chamamos, se tornou
a maior referéncia. Sempre digo:

“se quer informagdes de qualidade,
busque no Unidos pela Vida".

Com um vasto portfélio de agdes,
parcerias e produgdes, destaco

a qualidade do site, com excelente
acessibilidade, sempre atualizado,
acolhedor, responsdvel e motivador.

Junto com o Grupo Brasileiro de
Estudos de Fibrose Cistica (GBEFC)
e com as indmeras associagdes

do pais, o Unidos é protagonista
em muitas conquistas relocionadas
a politicas publicas e autor de
muitos copitulos que vém mudando
radicalmente a histéria para melhor.

O Unidos é uma rede que nos
une, Nos energiza e que da sentido
as nossas vidas!

Com muito carinho, admiragdo
e gratiddo a toda equipe, meus
parabéns! Feliz aniversdrio e que Tp)
estejomos juntos por muitos o
e Muitos anos. AN

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (

Do Sonho a Esperanga | 10 anos pela fibrose cistica no Brasil




ANIAG




Depois de dois anos realizando

o Més Nacional de Conscientizag&o
sobre a Fibrose Cistico, desde

a instituicdo do Dia Mundial da Fibrose
Cistica, em 2013, passamos a chama-lo
de Setembro Roxo, a exemplo de tantas
outras agdes de patologias que elegem
um Més e uma cor para aumentar

o impacto das agdes. A cor roxa foi
escolhida por ser a cor mundial que
simboliza a fibrose cistica. O mote

para esse ano foi “Um beijo muda tudo”,

considerando que, ao beijar a pele
de quem tem fibrose cistica,

SINTOMAS:

GNOSTICO:

vocé pode sentir um sabor mais
salgado que o normal - e esse sinal
pode contribuir pela busca

do diagndstico.

Foi tombém em 2016 que vimos

pela primeira vez a fibrose cistica

ser abordada em uma cena de novela,
na trama Haja Coragdo, escrita

por Daniel Ortiz, que abragou

Q causa e abordou o tema com
maestria, levando informagdes

para mais de 35 milhdes de pessoas
(de acordo com a Rede Globo).

Nos unimos com dezenas

de associagdes de assisténcia

a doengas raras e criamos

o Movimento Minha Vida Nao Tem
Prego, que atua para sensibilizar

o sociedade sobre a importdncia
da manutengdo do fornecimento
publico de tratamentos de alto custo
- registrados ou n&o pela Anvisa -,
considerando que gravidade

da doenga e a complexidade para
a elaboragdo de um tratamento
adequado torna o acesso para um
cidaddo comum invidvel, por conta
dos custos. O Movimento levou

o tema a entrar em discussdo no
Supremo Tribunal Federal, 6rgdo

maximo do Poder Judicidrio brasileiro.

No final desse ano, nossa fundadora
foi agraciada com o Prémio Pablo
Neruda de Direitos Humanos,

em sessdo solene realizada

na Cédmara Municipal de Curitiba.
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Setembro Roxo Principais resultados

O Setembro Roxo - Més Nacional de Conscientizagdo sobre a Fibrose Cistica,
campanha nacional coordenada pelo Instituto Unidos pela Vida, comegou através
do projeto Cata Vento pela Vida, realizado em 2010.

Diversas tematicas ja foram abordadas, como “Sinais que Importam”, em 2017,

que reforcou a importéncia de ficarmos atentos cos sintomas apresentados presenciais e online de materiais
pelo nosso corpo; “A fibrose cistica é parte do que somos, ndo o limite do que realizodos na historia entregues em companhas
podemos ser”, em 2019, que compartilhou a realidade da vida de quem tem fibrose do Setembro Roxo de conscientizagGo
cistica em situagdes que v&o muito além da patologia; e “Respira fundo, pela
frente tem muito mundo”, em 2021, que nos lembrou sobre a importancia
da respiragdo.

publicadas na imprensa de pessoas alcangadas

pelas agdes na imprensaq,
7\

veiculagdo da campanha
em emissoras de televisdo,

A AT 4 1 A : cinemas, 6nibus
H - AL 1 o a1 Lib . .
e .i‘f'i\l A :;.:!5 R 3 e terminais urbanos

-~

iluminados em todo Brasil

Foto: Rivero Filmes e Nathan Dic;s
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Unidos pelo amor,
unidos pela fibrose
cistico, Unidos pela Vidal

Por Dra Luciana de Freitas Velloso Monte

Pneumologista pediatra e coordenadora
do Centro de Referéncia em Fibrose
Cistica do Hospital da Crianga de Brasilia
José Alencar, professora de Pediatria

da Universidade Catdlica de Brasiliq,
vice-presidente da Sociedade de Pediatria
do Distrito Federal

Em 2021, o Instituto Unidos pela Vida
completa dez anos de lutal SGo dez
anos de muita ética, persisténcia e
unido para o fortalecimento da fibrose
cistica no Brasil, desenvolvendo
projetos e buscando a divulgagdo

da doenga, o diagndstico precoce,

0 acesso ao tratamento, equidade,

inovagdo e melhorias dos centros
de referéncio, sempre com o objetivo
de melhorar a vida de quem tem FC,
mostrando que é possivel viver com
qualidade e realizar sonhos!

Mesmo durante a pandemia, a choma
da unido pela vida permanece acesa,
com encontros virtuais, simpdsios
brasileiros onling, lives e outros eventos
de grande sucesso. N&o se pode
aglomerar, mas se pode “misturar”

e unir todos que lutam pelo mesmo
objetivo: pacientes, familiares,
profissionais, gestores.

Tudo isso tem culminado

em grandes conquistas como,

por exemplo, melhorias no Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas,

a incorporag¢do de novos tratamentos
pelo SUS, além de dar visibilidade

e voz para as associaogdes de
pacientes. Esse caminho de pedras
estd também cheio de flores, com
prémios muito merecidos, pelo gronde
profissionalismo e dedicagdo de todo
o time do Instituto, sob a lideranga

da querida Verdnica.

@
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Por isso, toda a minha reveréncia

e reconhecimento a essa grande
equipel Paraobéns a todos pelos dez
anos! Continuem trilhando esse
caminho fantdstico, identificando

as pedras, transformando-as em
ferramentas de melhorio, e apreciando
com felicidade as flores e frutos!

“O Instituto Unidos

pela Vida consegue
agregar associacoes
de pacientes,
profissionais da
saude, grupos e
sociedades médicas,
universidades, centros
de referénciaq, gestores
e a comunidade

em gerQL“
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No ano em que completomos seis anos
de existéncio, nos reposicionamos.
Apds muito trabalho com foco em
conscientizagdo, educagdo, suporte,
incentivo & atividade fisica, e j&
comegando uma atuagdo em advocacy
e politicas publicas, percebemos,
através de profunda andlise do cendrio
da fibrose cistica no Brasil,

qQue precisGvamos atuar em novas
dreas e de forma diferente. Foi entdo
que, de Instituto de Divulgagdo da
Fibrose Cistica, nos tornamos o Unidos
pela Vida - Instituto Brasileiro de

Atengdo o Fibrose Cistica.

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (

Nossa Nnova marca e NOVOos eixos

de otuagdo forom apresentados

no 1° Encontro Nacional

de Desenvolvimento de Associagdes
de Fibrose Cistica e no 1° Encontro
Paranaense de Desenvolvimento

de Associagbes de Doengas Raras,
primeiro projeto do Nnosso novo

eixo focado em desenvolvimento
organizacional, que buscava
fortalecer e capacitar o trabalho
t&o importante desenvolvido pelas
associagdes de fibrose cistica, e que
acontece até os dias atuais.

Foi também em 2017 que participamos

da comissdo organizadora do
Congresso Brasileiro Multidisciplinar
de Fibrose Cisticaq, principal evento
cientifico sobre a doengo, que nessa
edi¢cdo foi realizado em Curitibaq,
cidade sede do Instituto. Nos
aproximamos ainda mais da diretoria
do Grupo Brasileiro de Estudos em
Fibrose Cistica, sociedade médica

do tema, que chancela o Congresso
e é responsadvel pelo REBRAFC,
apresentado no inicio desse relatério.
Esta sdélida parceria perdura até hoje
e j& gerou resultados importantes,
como frutiferas discussdes

no Ministério da Saude, Anvisa,

e na dérdua batalha pela incorporagdo

de novas teropios no SUS

e atualizagdo do Protocolo Clinico
e Diretrizes Terapéuticas. Participamos
do primeiro evento promovido para
associagdes pela Conitec Comissdo
Nacional de Incorporagdo de Novas
Tecnologias no SUS e entregamos
ao STF um abaixo-assinado

do Movimento Minha Vida Néo

Tem Prego, com quase meio milhdo
de subscri¢des. A peti¢cdo, que ainda
segue recebendo assinaturas, j& conta
com mais de 833 mil apoiadores.

Realizomos a tédo sonhada

1?2 Corrida e Caminhada

da Fibrose Cistica, em parceria
com a Click Corridas, que deu
inicio & promogd&o de corridas
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e eventos esportivos do Instituto, e,
no final do ano, fomos agraciados
com duas premiagdes: Prémio

Férum Atores da Saude - Categoria
Organizagdes e Prémio Mulheres
Paranaenses, concedido pela
Unibrasil Centro Universitdario  nossa

fundadora.
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4 edigbes nacionais para associagdes

de fibrose cistica e 2 edi¢des para associagdes

paranaenses de doengas raras

26 associagdes de doengas raras

e 21 (das 23) associagdes de fibrose cistica
do Brasil participantes

Mais de 115 lideres de associagbes
capacitados nas edigdes presenciais
e 50 na edigdo online, promovida em 2020

Criagdo de planos de agdo nacionais, que culminaram no
trabalho de atualizagdo do PCDT, além do inicio da Alianga Brasileira

Programa de Desenvolvimento Organizacional

de Fibrose Cistico, movimento que reline as associogdes em prol de
pautas nacionais ligadas a politicas publicas e advocacy.
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Unidos somos mais
fortes: o trabalho

em conjunto entre
Instituto e associagdes
Por Elisabeth Backes

Socidloga, pés-graduada

em Educagdo, professora, presidente
e fundadora da Associagdo de Apoio
a Portadores de Mucoviscidose

do Rio Grande do Sul (AMUCORS)

A fibrose cistica nunca foi tdo falada

e lembrada quanto na ultima década.

Essa histdria se deve o principal
protagonista, Verdnica, que a partir
de seu diagndstico, concretiza

0 seu sonho através do Instituto
Unidos pela Vida e muda a trajetdria
da fibrose cistica, formando a partir
dai uma grande equipe de trabalho
através do fortalecimento das
associagdes locais e com grande
participagdo e representatividade
junto as equipes médicas e aos
setores governamentais do pais.

E, sem ddvida, um marco para

a fibrose cisticao, que passa a

ser conhecida e vivida em cada
campanha, como o Setembro Roxo,
més de intensa divulgagdo nacional
e com participagdo e repercussdo
internacional. O painel da fibrose
cistica no Brasil foi se modificando
o cada ano durante essa década

e isso se deve G atuoagdo do Instituto
na luta pela visibilidade da doenga
e no fortalecimento de uma rede
que se formou através da continua
capacitagdo das entidades

“O painel da fibrose

cistica no Brasil

foi se modificando
o cada ano durante
essa décadaq, e isso
se deve G atuacdo
do Instituto ¥V

estoduais, a partir de encontros
de estudo e troca de experiéncios.

A divulgagdo e o conhecimento

da doenga, as campanhas de
sensibilizagdo e a luta por politicas
publicas demarcam essa caminhada
de intensas transformagdes e de
grande valorizagdo a vida do paciente.
Nosso reconhecimento pela exceléncia
dos servigos prestados pelo Instituto,
e que a melodia composta pela

maestria de sua regente continue a
nos motivar sempre a fazer com que
cada momento seja pleno, seja de fato
transformador como cada ano vivido
nessa grande década. Que venham
muitos anos de trabalho, de alegriq,
porque somos todos Unidos pela Vidal
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Seis anos se passarom entre

a descoberta que movimentou

o mundo da fibrose cistica, aumentando
Q nossa esperanga de melhores
tratomentos e qualidade de vida,

e a aprovagdo dos dois primeiros
moduladores no Brasil junto & Agéncia
Nacional de Vigiléncia Sanitdria
(Anvisa). Nos unimos as associagdes
de assisténcia e, em unissono,
recorremos O Anvisa pontuando

que ambas avaliagdes ja estavam
com seus prazos excedidos.

Foram mais de 22 mil assinaturas

em 48 horas de petigdo online,

que surtirom efeito exatos 16 minutos
apds serem enviadas & agéncia.

Em 11 dias, o Brasil celebrou

o aprovagdo do primeiro registro

no Brasil do medicamento
Lumacaftor/lvacaftor, e poucos

dias depois, a aprovagdo do Ivacaftor.
Nesse movimento, fortalecemos
ainda mais a atuagdo em conjunto
das associagdes, do Unidos pela Vida
e do GBEFC, que vem se solidificando
oté os dias atuais.

Realizamos a 2° Edigdo do Encontro
Nacional de Desenvolvimento

de Associagdes de Fibrose Cistica,

0 2° Simpédsio Paranaense de Fibrose
Cistica, tivemos vasta participagdo
da Equipe de Fibra na Corrida do

FoQo e, pela primeira vez patrocinamos,
com apoio da Jotabasso Sementes

e da Qualyprint, a ida de uma
delegagdo brasileira de pessoas

com fibrose cistica transplantadas
para os Jogos Latinoamericanos

de Transplantados, em Salto, Argentina.

E foi em 2018 que, pela primeira

vez, recebemos um dos maiores
prémios do Terceiro Setor brasileiro,
o Melhores ONGs (Instituto Doar em
parceria com a Revista Epoco), pelo
qual fomos eleitos a Melhor ONG
de Pequeno Porte do Brasil dentre
as 100 melhores do pais.

O prémio foi criado para valorizar
as organizagdes filantrépicas que
se destacam pelo trabalho em prol
da sociedade, com boas prdaticas
de gestdo e transparéncio.

S&o avaliados itens ligados & causa
e estratégia de atuagdo, representatividade
e responsabilidade, gestdo

e planejomento, estratégia

de financiomento, comunicagdo

e prestagdo de contas.

Apresentagdo Institucional
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Instituto que nasceu
para salvar: diagndstico
precoce e o papel

do Unidos pela Vida

na vida das pessoas
com fibrose cistica

Por Rosely Maria

Diretora de comunicagdo
e eventos do Instituto Vidas Raras

O teste do pezinho é o nosso segundo
seguro de vida porque garante uma
seguranga. Para quem n&o tem

uma doenga rara detectada nele,
parece apenas um furinho doloroso
Que nem precisava ser feito.

E esquecido no segundo seguinte

0o resultado, e tudo bem. E pra

isso que serve aquele negativo ali.

Mas, se der positivo, comega uma
jornada intensa, que pode ser um
sucesso por conta dessa Unica
gotinha. O tratamento vird antes dos
sintomas, sempre um passo a frente,
podendo controlar o incontroldvel.

A fibrose cistico, por sorte, € uma
das doengas que pode ser triada
nesse teste bdsico. Quem recebe o
diagndstico do filho fica assustado,
mas passa a entender melhor a
realidade quando encontra o Unidos
pela Vida, um Instituto que veio para
ajudar a driblar todos os desafios.

O Unidos é um Instituto que nasceu
para salvar. Acolhe, oriento, conduz

e vence o0 jogo Na maioria das vezes!
Sabe quem é a torcida animada que

garante a motivagdo do jogo do
inicio ao fim, dando aquela ajuda
oo Unidos? Nds, o Instituto Vidas
Raras. Também somos um time, mas
sentamos na arquibancada para
torcer, motivar e admirar o jogo.

]

Hoje o

paciente tem
tanta informacdo
qQue se sente
empoderado
oara lutar. ¥

Em 2021, ano em que o Unidos pela
Vida completa dez anos, o teste do
pezinho ampliado foi incluido no
Sistema Unico de Saude. Foi um
campeonato dificil, em que o Instituto
Vidas Raras precisou de varios times,
e o Unidos pela Vida foi um deles.

A participagdo desse Instituto na
luta pela ampliagéo no SUS foi de
extrema importéncia. Agora seréo
53 doengas triadas.

[J
Anes G Unides pelacl)m

Em uma década, inimeras vidas
foram salvas. Muitos j& foram
orientados tdo cedo que nem se
sentirom ameagados pela doenga.
O Instituto Vidas Raras j& tinha dez
anos quando conhecemos a Verdnica,
que mesmo sem félego corria como
nunca vimos para defender o time
todo. De jogadora, passou a técnica
e criou a melhor comiss@o técnica
de FC que j& conhecemos.

S&o dez anos de muita luta,
gaonhando campeonatos mesmo
perdendo partidas importantes.

S&o dez anos de vitdrias. Hoje o
paciente que ndo teve tratomento
precoce, que € mais acometido,

tem tanta informagdo que se sente
empoderado para lutar; e o que
nasceu agora com certeza estd

em otima forma para vencer todas
as partidas da vida. Unidos pela Vida
é “show de bola" e nds, mesmo sendo
um timago como eles, somos os maiores
tietes desse time que é puro amor!

Vai que é tua, Unidos!

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (
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Vimos em 2019 uma nova esperanga
para a fibrose cistica ser aprovada
nos Estados Unidos: a medicagdo
conhecida como tripla combinagdo,
qQue promete mudar a realidade

das pessoas com FC. A noticia trouxe
esperanga e muita luta. Juntomente
com associagdes de assisténcia,
familiares e apoiadores de todo

Braosil, comegamos um movimento
para que a medicagdo fosse submetida
para registro no Brasil tdo logo
recebesse a aprovagdo pela agéncia
regulatéria norte-americana (o pedido foi
submetido somente em margo de 202]).

Foi também no ano de 2019

qQue, acreditando na importancia

da educagdo e pesquisa cientifica

no pais, langamos o primeiro volume
exclusivo sobre fibrose cistica da revista
VisGo Académica, em parceria com

a Universidade Federal do Parand,
somente com artigos inéditos
publicados por pesquisadores
brasileiros de diversas dreas da salde.
Seguimos também incentivando

a atividade fisica, e patrocinamos

a ida da delegagdo brasileira para os

@
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Jogos Mundiais dos transplantados,
em Newcastle, na Inglaterra.

Realizamos mais um Setembro Roxo,
reforcando nosso mote que diz que
‘A filbrose cistica é parte do que somos,

e n&o o limite do que podemos ser”.
Fomos contemplados por mais uma

Grandprix, que elegeu o Encontro

Copa Amigos de Ténis, juntamente

com o Hospital Pequeno Principe de Associagdes como o Melhor Projeto

e realizamos o 3° Simpdsio Paranaense do Terceiro Setor do Parang, além

Multidisciplinar sobre Fibrose Cistica, de termos celebrado, pelo segundo

ano consecutivo, o prémio
de Melhor ONG de Pequeno

juntamente com o Programa
de Pds-Graduagdo em Nutrigdo

da Universidade Federal do Parand. Porte do Brasil, dentre

Ao final do ano, fomos agraciados

o~
as 100 Melhores do pais. 5
AN

com mais uma premiagdo: o Troféu
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A importdncia
do estimulo a pesquisa
e publicagdo no Brasil

Por Dr. Vinicius Bednarczuk de Oliveira

Farmacéutico, Mestre e Doutor em Ciéncias
Farmacéuticas, coordenador do curso

de Farmdcia e Tecnologia em Praticas
Integrativas e Complementares da UNINTER,
gestor cientifico do Instituto Unidos pela Vida

E inquestionavel a importancia

da ciéncia para a sociedade,
possibilitando avangos em diversos
campos, entre eles salde

e tecnologia. Para que a ciéncia
acontego, séo necessdrias

de pesquisas bdsicas a avangadas.
Diversos laboratdérios no Brasil

e no mundo vém desenvolvendo
pesquisas com a fibrose cistico,
estudos de fundamental importancia
no desenvolvimento de tecnologias
em salde, que vao beneficiar

0s portadores da doenga.

Infelizmente, sabemos que a FC

ainda n&o é abordada com amplitude
na grade curricular de alguns cursos
da drea da salde, e faz parte

da nossa missdo no Instituto fazer
com que esses profissionais conhegam
a doenga e desenvolvam pesquisas.
Poder atuar com isso no Unidos

pela Vida é motivo de muita alegrio

e orgulhol Desde 2019, temos parceria
com a Revista Visdo Académica

da Universidade Federal do Parandg,
para publicagdo de uma edicdo

exclusiva sobre o tema, com artigos
originais e de revisdo.

Quem é cientista ndo se abala pelas
dificuldades, simplesmente busca
fazer a ciéncia acontecer!

Por aqui, buscamos colaborar

com o conhecimento sobre a fibrose
cistica através dos nossos programas,
deixando nossa marca no incentivo

a pesquisa no Brasil, onde alunos

@
@ ‘ Q umm %e ,C)Is%/

e profissionais tém a possibilidade
de pesquisar sobre a doenga
e publicar os seus artigos.

Parabenizo o Instituto pelos seus

dez anos, tendo a certeza de que

nos préximos dez continuaremos
informando, agregando, alentando,
inovando e fazendo a ciéncia acontecer!

{ . .
Faz parte da nossa missGo no Instituto
fazer com que esses profissionais conhegom
o doenca e desenvolvam pesquisas.

Confira os dois volumes ja publicados da Revista Visdo Académica em:

www.unidospelavida.org.br/revistavisaoacademica

www.unidospelavida.org.br/revista2020
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E diffcil traduzir o ano de 2020

em palavras. N&o houve uma pessoa
sequer que ndo tenha sido impactada
de alguma forma pela pandemia
causada pelo coronavirus. Tao logo

0 ano comegava, j& Nos viamos
isolados em nossas casas, com medo
do desconhecido. Para quem tem
fibrose cistica, o medo foi ainda maior:
0 que serd que a covid-19 pode causar
nas pessoas com fibrose cistica?

Qual a gravidade? Inimeras
perguntas sem resposta e muita
preocupagdo. Antes mesmo das
autoridades sanitdrias decretarem

o fechamento de todos os
estabelecimentos ndo essenciais,
nossa equipe jé estava em contato
com equipes médicas, orientando

as familias sobre o que fazer e como
se proteger. Iniciomos a série especial
“To em Caosa", com 45 atividades

para as criangas fazerem durante

a quarentena; “‘Especial Coronavirus”,
com dezenas de publicagdes
informativas sobre a pandemia, FC

e Covid, vacinas, medidas sanitdrias etc.

Ainda no comego do ano, iniciomos
as capacitagdes de familiares, pacientes,
profissionais e associagdes para

as consultas publicas da Conitec,
que estiveram abertas durante

20 dias. Foram mais de 20 mil
contribuicdes qualificadas, entre
relatos de experiéncia e técnicos,
que culminaram na reversdo

de uma decisdo inicialmente
desfavordvel. Infelizmente,

a segunda tecnologia avaliada
seguiu com recomendagdo
desfavordvel para a incorporagdo
no SUS.

No maior Setembro Roxo da histéria,
falamos nacionalmente sobre

a realidade de quem tem fibrose
cistica. "A gente te entende” foi o mote
qQue conquistou o Brasil e levou aos
quatro cantos a realidade de quem
j& convivia com o uso de mdscaras,
dlcool e distanciamento. Realizamos
a 1° Corrida e Caminhada Virtual

da Fibrose Cistica, com apoio

de parceiros e voluntdrios do Espirito
Santo; 0 1° Simpdsio Brasileiro
Interdisciplinar sobre Fibrose Cisticaq,

Fibrose Cistica

Aues @ Unides pela Vida

o).
A

1° SIMPOSIO BRASILEIRO
INTERDISCIPLINAR SOBRE

FIBROSE CiSTICA
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que falou sobre conquistas, desafios :
e perspectivas; e langamos o primeiro ' g 8

jogo do Super Fibra, mascote A su per Flbra
do Instituto, que visa contribuir em I :

com a adesdo ao tratamento. A ESP
Langamos ainda a nova mascote, ...--—UM D‘ EC’AL "

a Super Fibra menina - uma

adolescente com FC -, e sua histdéria
em quadrinhos, e desenvolvemos
outras centenas de ag¢des informativas.

Apds um ano de intenso trabalho,
aprovagdo de projetos, aumento

de equipe e novos desafios, fomos
agraciados pelo terceiro ano
consecutivo com o Prémio Melhores
ONGs, dentre as 10 melhores

de pequeno porte do pais, além

do Prémio Mulheres Raras do Instituto
Vidas Raras, na categoria Dirigente

de ONG, que premiou nossa fundadora.

ANDROID APP ON Download on the
>> Google play ' App Store __

i pEiA 1’-9:1. !
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A importdncia da
participagdo social

Por Fabiana Raynal Floriano

Epidemiologistq, trabalha com pesquisa

no campo das politicas publicas de saude.
Nos ultimos anos atuou na drea de avaliagéo
de tecnologias em salde, judicializagdo,

comunicagdo em saude e participagdo social

O Unidos pela Vida desempenha

um importante papel no que se refere
O garantia dos direitos do cidaddo

e na articulagdo de politicas publicas,
facilitando a representagdo

de individuos com objetivos comuns
em instdncios politicas e sociais.
Permite a interagdo entre as pessoas
que passam pelos mesmos problemas,
possibilitando a troca de experiéncia,
o compartilhamento de informagdes

e a construgdo de lagos sociais

e de ajuda mutua, permitindo

o0 empoderamento desses sujeitos
como atores sociais.

O Unidos pela Vida atua de forma ativa
nos espagos politicos para a construgdo
de politicas publicas especificas,

se compromete com o conhecimento
técnico-cientifico sem desconsiderar

as questdes humanas e reais das
necessidades de quem vive e convive
com a doenga. Atua de forma articulada
com outros atores sociais envolvidos
tanto no processo de construgdo

de politicas publicas de saude, como
com as empresas da drea de salde.

Os dez anos de existéncia do Unidos
pela Vida foram de imenso ganho ndo
sé para as pessoas que tém fibrose
cistica e seus familiares, mas também
para toda a sociedade. A existéncia
dessa associagdo, sua evolugdo

e consolidagdo, refletidas nas agdes
que desenvolveu durante esses dez
anos, contribuirom e contribuem
para a construgdo de uma sociedade
mais inclusiva e democraética, para
diversas conquistas dos pacientes
das doengas raras e para uma
possibilidade de vida com qualidade.

‘As acdes que o Unidos pela Vida
desenvolveu durante esses dez anos
contribuiram e contribuem para
a construcdo de uma sociedade
mais inclusiva e democrético M

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (
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Resultados 92 .
Consultas —
’ o pessoas alcangadas

PU b ll C O S 20 20 com publicagdes, videos, orientagdes

e textos sobre como participar

de modo qualificado
das consultas publicas

+20m ) ($700 contrivuisoes

contribuigdes cientificas

da sociedade

N

Resultados
Consultas
Publicas 2020

Q

30 e 40 moiores) ( 1 decisdo

consultas publicas revertida, com resultado

da histéria da Conitec final favordvel a incorporagdo
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E de repente passaram-se dez anos!
Uma década de trabalho dedicado

a fibrose cistica no Brasil, buscando
compreender, auxiliar e modificar o que
pudesse melhorar a qualidade de vida
das pessoas com FC e seus familiares.

Em 2021, desenvolvemos diversas agdes
em celebrogdo ao nosso aniversario.
Langamos um selo comemorativo,
além de revisitarmos nossa logomarca.

O Desafio Volta ao Mundo pela
Fibrose Cistica mobilizou centenas

de pessoas Brasil aforo, para que
juntos completassem 40.000 km

em exercicios fisicos, o equivalente

a uma volta inteira no Planeta Terra
pela conscientizagdo da fibrose cistica.

( Do Sonho & Esperanga | 10 anos pela fibrose cistica no Brasil > < @ > @




@
2021 s G tides peta Vida

cQ
I
ColQ

4° EDAS FC

Encontro Nacional de Desenvolvimento
de Associac¢des de Fibrose Cistica

Realizamos o 2° Simpdsio Brasileiro O 4° Encontro de Desenvolvimento

Interdisciplinar sobre Fibrose Cistica de Associagdes de Fibrose Cistica

com o tema “Ciénciao, Politica Publica reuniu mais uma vez toda a lideranga

e Protagonismo’, abordando as de associagdes de FC para discutir

inovacgdes cientificas relacionadas 0s avangos e demandas do pais, e

0o tratomento da fibrose cistica o Setembro Roxo nos lembrou da

desenvolvidas ao redor do mundo importdncia da respiragdo: Respira

e a importéncia da participagdo de fundo, pela frente tem muito mundo!

toda o comunidade nos processos de

incorporagdo de novos medicamentos
no Brasil, dentre outras agdes que
objetivam melhorar o diagndstico e

tratamento da patologio. i i | I "

T
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setembro
roxo
fibrose
cistica

Respira Fundo,
pela frente fom
multo munds!

Foto Estagdo Higiendpolis: Bruno Guedes

Foto Torre RPC: Marcus (Agéncia MV,

Foto Estagdo Higiendpolis: Bruno Guedes
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Foto Allionz: Raphael Porto

Foto Camara Curitiba: Marcus (Agéncia MV)
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Foto Jardim Botdnico: Rodrigo Fonseca Foto I;—’rédio da FH_ESP: Chussei Jukemura

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica Do Sonho a eranga | 10 anos pela fibrose cistica no Brasil




2021

Utilidade publica
e novos horizontes
paraa FC

Dra Tatiana Rozov

Doutora em Pediatria pela Universidade
de Sdo Paulo (USP), médica pioneira no

tratamento para fibrose cistica no Brasil

Nestes Ultimos dez anos o Unidos
pela Vida desenvolveu um trabalho
excepcional de utilidade publica na
divulgagdo da fibrose cistica no Brasil.

Nenhum dos Centros Brasileiros

de Tratamento da FC deixou de
conhecer os integrantes do Unidos
pela Vida e de se beneficiar com

a bataolha drdua junto as autoridades
pela dispensagdo e a incorporagdo de
novos medicamentos ao arsenal do
tratamento da fibrose cisticao.

Particularmente, tenho uma auténtica
admiragdo pelo dinamismo e energia
da Verdnica que, com os cuidados

da familia, amigos e integrantes

do Instituto, se dedicou de corpo

e alma oo objetivo da sua vida:

a fibrose cistica.

[J
Anes (.” Uinides pekocl)m

Meu mais profundo respeito

pela equipe Unidos pela Vida

na sua luta didria, porque ela traz
novos horizontes para o tratomento
das pessoas com FC.

"

Meu mais
profundo
respeito pela
equipe Unidos
pela Vida

na sua luta
didria, porque
ela traz novos
horizontes
Oara o
tratamento
das pessoas
com FCW
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E que venha a proxima déecadal

Mais do que relevantes resultados,
acumulomos em nossa primeira
década muitas histdrias. De um
sonho, vimos nosso trabalho impactar
na mudanga da realidade de vida

de muitos pessoas. Do desespero

do diagndstico, contribuimos pela
esperanga de dias melhores.

Do sofrimento sem informagdo,
buscamos tranquilizar lembrando

qQue saber o que se tem pode mudar
tudo. Da angustia por ndo ter tratomento
a luto, para que possom respirar melhor
e viver com mais qualidade.

Ainda ndo estamos no mundo ideal
que seguimos sonhando: um Brasil
onde todas as pessoas com fibrose
cistica sejam diagnosticadas

ja no teste do pezinho, sem que
existam problemas em sua realizagdo
por auséncia de recursos para
fazé-lo; que todos sejom tratados
precocemente, evitando assim

o desenvolvimento de complicagdes
mais graves; e que possam, acima
de tudo, acessar o que de melhor

existe no mundo em termos

de tratamento. Antibidticos,
equipamentos de fisioterapiaq,
moduladores, suplementos etc.

E nossa missdo vé-los respirando
com tranquilidade, tanto as pessoas
com FC quanto seus familiares,

Q0 verem seus entes queridos bem

e com saude,

N&o podemos deixar de lembrar

qQue, antes da nossa fundagdo, as
associagdes de assisténcia regionais,
a Associagdo Brasileira de Assisténcia
a Mucoviscidose e o Grupo Brasileiro
de Fibrose Cistica, em conjunto com
profissionais da saude e familiares,

j& lutavam bravaomente em prol de
todas as pessoas com FC do pafs,

h& muitos anos. Gragas a eles, quando
o Instituto nasceu, as pessoas j&
acessavam importantes medicagdes
via SUS, j& dispunham da realizagdo
do teste do pezinho em grande parte
do pais, e muitas outras coisas ja
haviam sido conquistadas.

Noés viemos parar unir forgas.
Nascemos com a certeza de que
juntos somos mais fortes, e temos
reforgcado isso dia a dig, através

de todas as agdes que realizamos

em conjunto, somando conhecimento,
agregando valor, dividindo demandas
e potencializando resultados.

Encerromos essa viagem no tempo
agradecendo imensamente a todos
que estdo nos ajudando a modificar
a realidade das pessoas com fibrose
cistica no Brasil. Lutando para

qQue vivam com qualidade e dignidade
e que possam realizar seus sonhos.

Agradecemos a todos que direta

ou indiretamente fizeram e fazem
parte da nossa histdria: parceiros,
amigos, familiares, voluntarios,
patrocinadores, doadores,
fornecedores, colaboradores,
profissionais da salde, associagdes,
empresas, estudantes, pessoas com
FC e todos que j& nos apoiaram,
doarom e ajudarom a construir essa
histéria de muita forga, fé e coragem,
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confiando em nosso trabalho,
projetos, agdes, e unindo forgas para
que pudéssemos juntos realizar tanto.

Que possamos seguir por muitos
anos lutando, realizando, sonhando
e celebrando, ofinal de contas:

“a fibrose cistica é parte

do que somos, ndo o limite

do que podemos ser!”

Muito obrigada por tudol

Com muito carinho,

Verdnica e time Unidos pela Vida

E nossa missdo
vé-los respirando
com tranquilidade,
tanto as pessoas
com FC quanto
seus familiares.W

Apresentagdo Institucional

=D ¢

Do Sonho a Esperanga | 10 anos pela fibrose cistica no Brasil

) <@ > (@




Ficha
técnica

Publicagdo
comemorativa dos

10 Anos do Unidos
pela Vida - Instituto
Brasileiro de Atengdo
a Fibrose Cistica

Coordenagdo
Verdnica Stasiak B. de Oliveira

Texto

Adriana Nery da Fonseca
Kamila Vintureli
Verdnica Stasiak B. de Oliveira

Revisdo
Mobnica Herculano

Design Grdfico
Studio Jobs

Apoio
Vertex

Apresentagdo Institucional Fibrose Cistica (

Do Sonho & Esperanga | 10 anos pela fibrose cistica no Brasil

) <@ > (®




Seja nosso parceiro | G it i

Acompanhe o Unidos pela Vida nas midias sociais Entre em contato

n /unidospelavida @institutounidospelavida a @unidospelavida @ www.unidospelavida.org.br

G @institutounidospelavidafibrosecistica Instituto Unidos pela Vida g contato@unidospelavida.org.br

m linkedin.com/company/unidospelavida (41) 99636-9493

Apoie nosso trabalho:

MELHORES
ONGS

www.unidospelavida.org.br/doe

ou faga uma doagdo pelo QR Code.
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https://web.facebook.com/unidospelavida
https://www.instagram.com/institutounidospelavida/
https://twitter.com/unidospelavida
https://www.linkedin.com/company/unidospelavida
mailto:contato%40unidospelavida.org.br?subject=
https://www.unidospelavida.org.br
tel:+55114199636-9493
https://www.unidospelavida.org.br/doe

https://open.spotify.com/show/1RKDgocjKQluEarWlvBAvC?si=8c7d5d83c2b44dd4
https://www.youtube.com/institutounidospelavidafibrosecistica
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—

Unides pela Vida
Instituto Brasileiro de Atengdo
a Fibrose Cistica
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