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Unidos pela Vida

O Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencédo a
Fibrose Cistica é uma organiza¢do da sociedade civil sem
fins lucrativos com sede em Curitiba e atuagdo nacional.

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

Tem como missdo fortalecer e desenvolver o ecossistema da
fibrose cistica no Brasil por meio de projetos focados em
comunicagdo, suporte, educagdo, pesquisa, incentivo &
atividade fisica, desenvolvimento organzacional, advocacy e
politicas publicas.

Em 2020, pelo 3° ano consecutivo, esteve entre as 10
Melhores ONGs de Pequeno Porte do Brasil, dentre as 100
Melhores ONGs do pais pelo Instituto Doar. Além disso, em
2019, recebeu o Grandprix de Melhor Pratica do Terceiro
Setor do Parana pelo Instituto GRPCOM.
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Sobre o Encontro TP P

O Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacées de Fibrose Cistica ¢ o Encontro Paranaense de

Desenvolvimento de Associacées de Doencas Raras sdo projetos que tém como principal objetivo fortalecer a unido e
trabalho conjunto entre essas entidades, contribuindo também para o fortalecimento do ecossistema da fibrose cistica e das
doencas raras no Brasil.

Os projetos também buscam fornecer informag¢des, ferramentas e conteddos importantes para o desenvolvimento
organizacional e estratégico de cada instituicdo. Acesse unidospelavida.org.br/transparencia para conferir os relatérios

finais das trés primeiras edigdes do encontro nacional de associa¢des de tfibrose cistica e o da primeira edigdo do encontro
paranaense de associagdes de doengas raras.
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http://unidospelavida.org.br/transparencia
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Captacdo de recursos NIVl

¢ Produtos Roche Quimicos e Farmaceuticos:
Edital: Projeto submetido na Chamada Roche de Projetos 2020
Numero do contrato de patrocinio: 16434
Proposta enviada em: 30/07/2020
Valor aprovado: R$ 60.000,00

e Sementes Jotabasso:
Edital: Projeto enviado para diretoria da empresa para aprovagdo
A Proposta enviada em: 12/02/2020
Patrocinio aprovado em: 13/03/2020
Valor aprovado: R$ 35.400,00

Informacao Importante: Os projetos na integra, contratos de patrocinio, recibos, planilhas de controle, notas
tiscais e demais documentos relacionados ao projeto poderdo ser solicitados a qualquer tempo para o Instituto
Unidos pela Vida pelo e-mail contatoeunidospelavida.org.br.




AH o

Cadigo de Conduta Interfarma U o

Secao 4

Interagoes e relacionamento De acordo com a segéio 4, do item 4.1
COM assocClaCoes de pamentes ao 4.3 do Cédigo de Conduta da

o | Interfarma (ultima atualizagdo em
&.1 AS empresas e aderentes poderad Interagir com associacoes de pacientes e outras organi-

zaches semelhantes, desde que legalmente constituidas, por meio de apoio financeiro ou Nao 20]6), qssociqgées de pqcien'l'e podem
financeiro a projetos gue visem a capacitacao técnica, a conscientizacao da populacao sobre ] ) i ]
guestdes relacionadas 4 sadde efou a disseminacio de informactes adequadas sobre trata- se relacionar com industrias

Lo, pres » diagnoastico de doengas. A4 .
MENta, prevencao & diagnastico de doenca farmacéuticas, desde que estejam

&.2 Emn suas interacées com as associacdes de pacientes e outras organizactes semelhantes, as d ) d + | + d
empresas e aderentes deverao implementar mecaniemos de controle que visem garantir que eviaamente reg uiamentaaas, € q ue o

=Tl Mo se dé f a ética, clara e transpa . jetivas legl = Con- ; A ; :
u_:ar-:le-:u:unamcﬁ-u:a e dé u:fh: arma & u_:!. lara e transparente, com objetivos legltimos e ermn Cor CIpOIO se de pOI‘ meio de pI‘O_]eTOS.
formidade com as demais regras previstas neste Codigo de Conduta.

&.2.1 o exame final e aprovacao dos projetos previstos no item 4.1 nao contarao com a parti-
cipacac dos timmes de marketing e wvendas das empresas e aderentes. o texto na |'nieg ra pode ser

4.3 As associaches de pacientes devern gozar de absoluta independéncia, sendo facultada A ViSUCIIiZCICIO na imagem ao ICICIO.
empresa ou aderente, quando solicitadas, a oferta de informacdes técnicas e cientificas acerca
de sua area de especializacado, observada a legislacao vigente. As empresas nao poderao in-
fluenciar as associacdes de pacientes com © propdsito de obter vantagem comercial indevida,
incluindo (Mas nao se limitando a) promocao de produtos e apoio a acées judiciais, para si ou
\ para empresas coligadas, subsididrias efou associadas.
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Estruturacdo do Projeto

A execugdo do projeto toi divida em duas etapas:

1) Evento Ao Vivo, somente para o presidente e um convidado de 21 Associacoes de
Fibrose Cistica: Dia 15/05, pelo Zoom, das 0%h as 18h, com palestras, oficinas e dindmicas
focadas em politicas publicas e awareness.

2) Capacitacdo Gravada: A partir do dia 17/05, semanalmente, pela plataforma do
Congresse.me, todos os presidentes e colaboradores das 21 Associagdes de Fibrose Cistica do
Brasil de 10 associa¢des de doengas raras do Parand poderdo acessar conteudos gravados por
palestrantes, com temas que permeiam temdticas como financeiro, juridico, captagdo de

recursos, comunicag¢do, politicas publicas, entre outros. Todas estas aulas ficardo disponiveis
até 17 de Novembro.
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Impacto do Projeto .

Publico Alvo:
Presidentes e colaboradores e aAssociagdes de assisténcia a fibrose cistica do Brasil, associagdes
que trabalham com doencgas raras no Parand e seus beneficidrios.

Total de impactados pelo projeto: 98 pessoas, sendo 42 representantes de 21 associagdes de
assisténcia a tibrose cistica de todo o Brasil no evento online do dia 15 de Maio, (sendo um presidente
de cada e um convidado), e 42 colaboradores ou voluntdrios das associagdes de fibrose cistica na
capacitagdo online (considerando mais dois membros de cada associagdo recebendo a capacitagdo
dos videos); e 14 representantes de 10 associagdes que atuam com doengas raras no Parand, somente

na etapa de capacitagdo gravada.

Impactados indiretamente: 6.550 pessoas (sendo 4320 pacientes atendidos pelas associa¢des de
fibrose cistica e aos 2230 pacientes atendidos pelas associagdes de doengas raras participantes que,
considerando a capacitagdo recebida pelas associagdes, poderdo usufruir de um melhor atendimento

. restado pelas instituigdes.



ETAPA 1: ENCONTRO AO VIVO - FIBROSE CISTICA

@ 4° EDAS FC

Encontro Nacional de Desenvolvimento
de Associlacoes de Fibrose Cistica



Estruturacao da logomarca do Encontro:

o ENCONTRO!

Conexdo Pessoas
* P Unido '
Amor ' i ;

Insbiracs
Aprendizado ‘ . repirasae




Estruturacdo do Encontro de Fibrose Cistica 5663

Antes da realizagdo do evento, foram realizadas pesquisas de interesse na participagdo e de quais tematicas deveriam ser
abordadas.

Linha do Tempo:

16/03/2021: Envio de formuldrio para inscrigdio dos presidentes e indicagdo de segundo participante, que fosse da
lideranca.

e 22 associac¢des foram convidadas
e 2] associagdes aceitaram o convite

e | associagdo ndo retornou o convite

15/04/2021: Envio do convite oficial para os presidentes e representantes das associagdes indicados pelas liderancas que
responderam ao questiondrio.

e 21 presidentes de associag¢8es confirmaram a participagdo

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




Estados representados & participantes - Encontro FC Q

9
20 estados representados:
1.Alagoas N.Pard
2.Amazonas 12.Paraiba
3.Bahia 13.Parand
4.Ceard 14.Pernambuco
5.Espirito Santo 15.Rio de Janeiro
6.Goids 16.Rio Grande do Norte
7 .Maranhdo 17.Rio Grande do Sul
8.Mato Grosso 18.Santa Catarina

9.Mato Grosso do Sul  19.Sad0o Paulo
10.Minas Gerais 20.Sergipe




Associacoes de FC Participantes celoo

|
LEJ-B_)

1. Associacdo Catarinense de Assisténcia ao Mucovisciddtico (ACAM-SC)

2.Associagdo Cearense de Assisténcia a Mucoviscidose (ACEAM)

3.Nucleo de Fibrose Cistica da Bahia (NFCBA)

4.Associacdo Paraense Assistencial a Fibrose Cistica (ASPA-FC)

5.Associag¢do Pernambucana de Amparo aos Fibrocisticos (APAF)

6. Associagdo Gaucha de Assisténcia a Mucoviscidose (AGAM)

7.Associagcdo Carioca de Assisténcia a Mucoviscidose (ACAM-RJ) 21 Associq?fjes de FC e 42
8. Associagdo Paraibana de Pais e Pacientes com Fibrose Cistica (ASPAFIC)

9.Associagdo de Assisténcia a Mucoviscidose Mato Grosso (AAMMT)
10. Associagdo de Apoio a Portadores de Mucoviscidose do Rio Grande do Sul (AMUCORS)
11. Associag¢do de Fibrose Cistica do Espirito Santo (AFICES) 21 Presidentes
12. Associagdo de Assisténcia a Mucoviscidose do Maranhdo (AAMMA) 21 Convidados
13. Associagdo Sergipana de Fibrose Cistica (Inspira)
14. Associagdo Sul Matogrossense de Fibrose Cistica (ASMFC)
15. Associagdo Paulista de Assisténcia a Mucoviscidose (APAM)
16. Associagdo Mineira de Assisténcia a Mucoviscidose (AMAM)
17. Associagdo Amazonense de Assisténcia a Mucoviscidose (AAAM)
18. Associagdo dos Pacientes de Fibrose Cistica do Rio Grande do Norte (APFCRN)
19. Associacdo Alagoana de Pais e Amigos dos Mucovisciddticos (AALPAM)

20.Associagdo Goiana de Apoio ao Fibrocistico (AGAFIBRO)
\.21.Associdgc“jo Paranaense de Assisténcia a Mucoviscidose (AAMPR)

participantes, sendo:



Kit para os participantes - Pré Evento %@%

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, mdscara de
prote¢do, relatério de atividades 2020 UPV, foto do 3° Encontro (2019), bala de banana, caderno Abril “Fibrose

cistica: um retrato brasileiro” e carta.

Angela | ASPA-FC




Kit para os participantes - Pés Evento

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

motivacionais e acolhedoras, cada participante recebeu na semana pds evento uma crénica especial feita

pelo Guilherme Krauss, bem como um exemplar do seu livro de crénicas chamado "Cartas para um Recomeco”.

Manoela | INSPIRA

-
CARTAS PARA

O RECOMECO

Gty e

————— © SECUNBO LONO DA SERIE

TEDA SESUNDA £ UM PEQUEND FEVERLLEH

Gabriela | INSPIRA



Agenda | Encontro Virtual 15/05 E@;OB

MANHA

Abertura - Apresentacdo sobre o Unidos pela Vida e o projeto, histérico das
edicdes anteriores e apresentacdo dos novos participantes.

Participacao: Verdnica Stasiak (diretora executiva) e Marise Basso Amaral
(diretora geral)

Palestra Motivacional "O poder do por qué”
Participacao: Guilherme Krauss (escritor, professor e empresario)

TARDE
Alinhamento FC Brasil: Dialogo entre Abram, Unidos e Associacées
Participacdo: Verdnica Stasiak (Unidos pela Vida), Marise Basso Amaral (Unidos

pela Vida), Cristiano Silveira (Unidos pela Vida e ACAM-RIJ), Leticia Lemgruber
(AFICES e ABRAM) e Sérgio Sampaio (ABRAM)

Vamos construir nosso Setembro Roxo?

Participacao: Adriana Nery e Ménica Herculano (Instituto Unidos pela Vida)
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Adriana | UPV
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Homenagem &

Visando reforgar o importante trabalho realizado pelas associagdes de Fibrose Cistica, transmitimos um video
com uma homenagem de um beneticidrio de cada estado presente no evento. Clique abaixo para conferir:

C,-_-Z’ Homenagem para as associacoes de assisténcia a fibrose cistica do Brasil - EDAS EC 2021

RS-

4° EDAS FC



Avaliacao dos Participantes

1 . o e . . . ~
Quero apenas agradecer ao Instituto pela bela iniciativa e parabenizar pela manutengéo
do Encontro nesses uUltimos anos, projeto que estd oportunizando as associagdes
momentos ricos de interacdo.” Alcione | Presidente ACAM-SC

"Agradeco ao Unidos pela Vida por toda a ateng¢éo e competéencia com que apresenta

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

dos materiais, e a finalizagdo, com a realizagdo do evento. A cada Encontro nos tornamos
melhores e mais unidos.” Cleci [ Presidente da AGAM - RS

"Minha mensagem ¢ de gratiddo. Em tempos tdo dificeis, ndo poderiamos receber melhor
acolhida e carinho. O Encontro foi um momento impar para recarregar nossas energias

e aumentar a nossa vontade de perseverar na luta, confiantes que vamos alcangar a
vitéria" Edilma/ Presidente da ASPAFIC




Avaliacao dos Participantes

Vocé participaria de outro Encontro de Associagdes?

24 respostas

24 respostas

$ Sim
@ Nao
O Talvez

Qual sua nota GERAL para o 49 ENCONTRO DE ASSOCIACOES?

24 respostas

30
20

10

0 {[lll%] 0 (0%) a l{l'illl“&’-:-]

1(4,2%)

23 (95,8%)

Vocé indicaria o Encontro para outras associagoes e participantes?

&® Sim
@ Nio
O Talvez



Avaliacao dos Participantes o

Qual sua nota GERAL para a palestra O PODER DO POR QUE com Guilherme Krauss? lD

24 respostas

30
20

10

2 (8,3%)
0 I[L'lll'i'r’-:-] 0 I[l'illlﬂin’:-] 0 (0%)

"Palestra envolvente, nds fez pensar e, principalmente, pensar positivo. Tdo 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 nds mesmos, e ter ele trazendo essa possibilidade de seguir feliz com
um porque bem definido, realmente mudou muita coisa em mim." Fdbio [ AFICES



Avaliacdao dos Participantes

Qual sua nota GERAL para a atividade ALINHAMENTO FC BRASIL: DIALOGO ENTRE ABRAM,
UNIDOS E ASSOCIACOES (Falas de: Verdnica Stasiak, Marise Amaral, Cristiano Silveira, Sérgio
Sampaio e Leticia Lemgruber)

24 respostas
20 20 (83,3%)

15

10

4 (16,7%)

0 {[lll%:l 0 (0%) 0 {[lll"h’:-]

"Muito vdlida essa rede criada e apresentada na atividade. E muito bom saber desta construcéo
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 cistica junto, pensando em como enfrentar
os novos desatios, principalmente o acesso a medicamentos tdo caros como os moduladores, nos
enche de esperanca de que esse € o unico caminho para dar certo. " Gabriela [ Inspira




Avaliacao dos Participantes LEJJDB‘)

Qual sua nota GERAL para a dinamica VAMOS CONSTRUIR NOS50 SETEMBRO ROXO lD
(Adriana Nery Fonseca e Monica Herculano)

24 respostas

30

23 (95,8%)

20

10

%) 0(0% 0 (0%) 1(4,2%)

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

"Achei bem interessante, dindmica muito oportuna e que com certeza nos fara alcancar os

objetivos de divulgagcdo e ampliagdo do tema.” Alcione | ACAM-SC

"A Adriana conduziu muito bem a apresentacdo da dinédmica e ndo tivemos duividas sobre qual
tema escolher.” Gabriela [ Inspira



ASSOCIACOES PARTICIPANTES - DOENCAS RARAS

2° EDAS RARAS

Encontro Paranaense de Desenvolvimento
de Associlacoes de Doencas Raras




Inscricoes | Encontro Doencas Raras

As inscricdes para o 2° Encontro Paranaense de Desenvolvimento de Associacdes de Doencas Raras foram abertas em
28 de abril de 2021 e seguirdo abertas até 14 de novembro de 2021. Até 21 de maio de 2021, 14 representantes de 10
associagoées se inscreveram para as capacitagdes online.

Ndo haverd encontro virtual para as associagdes de doencas raras, somente as capacitagdes técnicas com base nas

temdticas de maior relevancia e necessidade para as participantes:

ASSOCIACOES PARTICIPANTES:
1.Associagdo Brasileira de Atrofia Muscular Espinhal (ABRAME-SUL)

2. Associag¢do Brasi
3.Associagdio Brasi
4.Associagdo Brasi
5.Associac¢do Brasi

eira o

eira d

e Pacientes de Esclerose Sistémica (ABRAPES)
e Talassemia (ABRASTA)

eira o

eira d

a Sindrome de Apert 10 patologias raras

6.Associagdo Paranaense da Sindrome de Williams (APRSW)
7 .Instituto Berbigier e Familia ALD Brasil
8.Instituto Buko Kaesemodel

9.0rganizagdo Paranaense de Distrofias Musculares (OPDM)

NO.Associog&o Paranaense de Pais, Amigos e Pessoas com Epidermdélise Bolhosa (Appapeb)



PLATAFORMA ONLINE - CAPACITACOES GRAVADAS

@N

= EDAS FC 0
4 22 EDAS RARAS
nal de Desenvolvimento Encontro Paranaense de Desenvolvimento
de Assoc1agoes de Fibrose Cistica de Associacoes de Doencas Raras

Conteudos Disponiveis entre
17/05/21 e 17 /11/21 pelo:
https://eventos.congresse.me/encontro2021
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Capacitacao Online e U

A partir de 17 de maio de 2021, os participantes do 4~ Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacées de
Fibrose Cistica e os inscritos no 2° Encontro Paranaense de Desenvolvimento de Associacdes de Doencas Raras,
passaram a ter acesso a palestras com conteldos produzidos especialmente para o publico dos encontros.

Os materiais de capacitagdo ficardo disponiveis até 15 de novembro de 2021 no portal exclusivo criado na platatorma
Congresse.me. No total, serdo 20 palestras gravadas por especialistas em diversas tematicas relevantes para as
instituicBes do Terceiro Setor, e que serdo divulgadas semanalmente, toda segunda-teira. Todos os palestrantes também
receberdo um kit de agradecimento com camiseta, caneca, caderno, mdscara, bala de banana e carta de
agradecimento.

Além dos representantes das associagdes jd inscritos (doencas raras e fibrose cistica), até 14 de novembro de 2021, outros
membros dessas entidades que tiverem interesse em acessar as capacitagcées online poderao ser inscritas e

participar do projeto. A plataforma pode ser acessada em: eventos.congresse.me/encontro2021

Importante: nenhuma cobranca foi feita para os participantes e a inscricdo na plataforma é gratuita para representantes
de associag8es de fibrose cistica do Brasil e de doencas raras do Parand.



https://eventos.congresse.me/encontro2021
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Conteudos das Capacitacoes e Palestrantes P T

1.Boas-vindas aos participantes (Verénica Stasiak - Unidos pela Vida)

2.A importéncia das organizac¢des da sociedade civil na drea de saude (Verénica Stasiak - Unidos pela Vida)

3.Cultura de doagdo no Brasil (Jodo Vergueiro - ABCR)

4.Dicas para criar seu plano de captagdo e conhecendo ferramentas (Jodo Vergueiro - ABCR)

5.Gestdo financeira para Organizagdes Sociais (Shidarta - Sistema Economato, da BHBIT)

6.Conhecendo o Economato - Sistema financeiro para OSCs (Shidarta - Sistema Economato, da BHBIT)

7 .Dicas prdticas para gestdo financeira e projetos (Raissa Santos - Unidos pela Vida)

8.0 que é um planejamento estratégico e por que é tdo importante? Dicas de como fazé-lo (Representante da ASID Brasil)
9.A importéncia da transi¢do: como preparar seu sucessor (Renata Bernhéett - Hoft Transicdo de Geragdes)

10.Como tazer assembleias e reunides online com validade juridica (Dr Leandro Marins - Marins de Souza Advogados)
1.Dicas de ferramentas para o trabalho remoto (Phillipe Halley - Nuclear Hub)

12.Saude mental em tempos de crise (Dra Sandra Impagliazzo - UERJ)

13.Fibrose cistica e doencgas raras pds-covid (Dra Luciana Monte - Hospital da Crianga de Brasilia)
14.Interdisciplinaridade: importdncia das associagdes (Dra Luciana Monte - Hospital da Crianga de Brasilia)
15.Engajamento de novas tamilias nas associagdes (Flavia Ferrario - INSPIRAR)

16.Cendrio do diagndstico de fibrose cistica e doengas neonatais no Brasil (Cristiano Silveira - Unidos pela Vida)

17.0 que é ATS, papel das associagdes e cendrio da fibrose cistica: onde estamos e para onde vamos (Verénica Stasiak)
18.Ferramentas de Comunicagdo no Terceiro Setor (Natlhalia Gonzales - Nuclear Hub)

19.Altabetizagdo Sanitdria (Convidado da Diplomatura em Health Literacy)

20.Advocacy e Politicas Publicas (Liza Valenga - Portugal)

N\
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Patrocinadores 15 de Maio (aovivo) De 17/05 a 15/11

S—— Encontro Virtual para associagbes Conteudo para capacitacao das
a S0 de fibrose cistica. associacoes de fibrose cistica do
Brasil e doengas raras do Parana

Palestrantes

Shidartha Fonseca Rosa Jodo Paulo Vergueiro Veronica Stasiak
Bednarczuk de Oliveira

Fundador da BHBIT. Empresa Diretor Executivo da ABCR —

de software, dedicada Associagdo Brasileira de Fundadora e Diretora do

exclusivamente ao Captadores de Recursos Saiba Unidos pela Vida - Fibrose

atendimento &s organizagées mais Cistica; MBA em Politicas

do Terceiro Setor. Saiba mais Publicas; Mestranda em ATS

f © M (UFPR) Saiba mais
m <
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[} De 15/05 a 15/11

Encontro de Associagdes | Fibrose Cistica e Doengas Raras 2021

Sobre evento

Az capacitagdes online do 42 Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associagdes de Fibrose Cistica ¢ do 22 Encontro Paranaense de Desenvolvimento de
Associagbes de Doengas Raras buscam fortalecer o trabalhe desenvolvido por estas entidades, contribuindo para o fortalecimenta do ecossistema da fibrose cistica

@ das doengas raras no Brasil por meio da disponibilizagdo de ferramentas & conteldos relevantes para o deserwolvimento organizacional e estratégico de cada
instituigio.

Estes eventos acontecerdo em dois momentos:

Mo dia 15 de maio acontecera a etapa ao vive do 42 Encontro Macional de Desenvolvimento de Associagdes de Fibrose Cistica, exclusiva para presidentes e um
representante indicado pela lideranga das associagSes de assisténcia a fibrose cistica de todo o Brasil

A partir de 17 de maio de 2021, todos participantes do 42 Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associagdes de Fibrose Cistica, além dos demais membros das
associages de FC, terdo acesso, até 15 de novemnbro de 2021, as videoaulas de capacitagiio, que vo abordar temas como captagio de recursos, comunicagio,
Jjuridico, entre outros. As aulas serdo gravadas e disponibilizadas semanalmente..

Além disto, estas videoaulas também serdo disponibilizadas organizagdes que atendam patologias raras no estado do Parand, como parte 22 Encontro Paranaense de
Deservolvimento de AssociagBes de Doengas Raras.

Estes prajetos 530 uma realizagdo do Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atengdo a Fibrose Cistica, com patrocinio da Sementes Jotabasso ¢ Roche.

15/05/21

Programacao

{programacio sujeita a alteracfes)

24/05/21 31/05/21 07/06/21 14/06/21 21/06/21

08:00

Boas-vindas aos participantes
Verbnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira
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Boas-vindas aos participantes 17 de Maio, 08:00

A importancia das organizagies da sociedade civil na area de sadde

Comentarios

17 de Maio, 08:00
EMVIAR

Verbnica stasiak 15/05/21, 16:13

olal Espero que vo ostem do
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Cultura de doacio no Brasil
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17 de Maio, 08:00

Dicas para criar seu plane de captagio e conhecendo ferramentas

Informactes sobre este conteddo

17 de Maio, 08:00

Gestio financeira para organizagies sociais

ndas da fundadora e diretora geral do Unidos pela vida - 4 =Mgartna ronseca Rosd
eiro de Atengdo & Fibrose Cistica, Verdnica Stasiak Bednarczuk de Cliveira.

Meste video voce confere 2 mensagem de boas-vi
nstituto Brasilei

Palestrantes

. . L 17 de Maio, 08:00
Verdnica Stasiak Bednarczuk de Oliveira

B ) ' conhecendo o Economato - Sistema financeire para 0SCs
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Associagoes de Doengas Raras

Evento online com palestras de capacitagido
a partir de 17 de maio de 2021
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COMECOU!
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midias sociais para saber
mais sobre o evento!
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COMECOU!

22 Encontro Paranaense
de Desenvolvimento de
Associacbes de Doencas Raras

% 3_) AssociacGes de Doencas Raras

(Inscreva-se gratuitamente em: http:.ffhit.ly."zencontroraras)

Podem participar: representantes de associagées
que atuam com doencas raras no Parana

R

15 de maio de 2021 a

Evento virtual para lideres
das associactes de assisténcia
a fibrose cistica do Brasil
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( Acompanhe nossas midias sociais para saber mais sobre o evento )
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ertificados para participantes

(V'Q g__) 2% Encontro Paranaense
de Desenvolvimento de
? AssociacBes de Doencas Raras ﬂm-ﬂ_l:'l Viow

CERTIFICADO

Certificarmnos que a Associacio participou
do 2% Encontro Paranaense de Desenvolvimento de Associacdes de Doencas Raras. realizado entre
17 de maio de 2021 & 15 de novembro de 2021 virtualmente pelo Unidos pela Vida - Instituto
Brasileiro de Atencéo a Fibrose Cistica

A

Certificates Linidos pela Vida Patrocinadones . 4
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CERTIFICADO

Certificamos que participou na qualidade de
PALESTRANTE do 4% Encontro Nacional de Desenvolvimento de AssociacSes de Fibrose Cistica,
realizado no dia 15 de maio de 2021 virtualmente pelo Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de
Atengéo a Fibrose Cistica.

Centificactes Unides pela 'Vida Fatrecinadores

4
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= —— @ [iarize Bavso Amaral

Diretora Ceral Diretor Executta
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Detervolvimento de Adlodiaghes
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CERTIFICADO

Certificamos que participou na gualidade de
PARTICIPANTE do 42 Encontro Nacional de Desenwvolvimento de Associagoes de Fibrose Cistica
realizado no dia 15 de maio de 2021 virtualmente pelo Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de
Atencéo a Fibrose Cistica.

4
Certificactes Uridos pels Vids Patrocinsdores - /,?
4
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# Jotab’qe3d Miarise Basso Amaral Veronica Stasiak Bednarczuk de Oliveina

Daretora Ceral Daretorm Exscutiva

C:::-;Ilﬁ F E‘"‘\ @ 47 Encontro Nacional de Q
— Deserwobrimento de Associactes
- (_%_) de Fibrose Cistica —N

CERTIFICADO

Certificamos que participou na qualidade de
PARCEIRO do 4% Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacdes de Fibrose Cistica,
realizado no dia 15 de maio de 2021 virtualmente pelo Unides pela Vida - Instituto Brasileiro de
Atenciio 4 Fibrose Cistica.

Certiicagbes Unidos pela Vida Patrocnadores
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@ i S -._’_,r' ¢ JotalbiazEn @ Marize Basso Amaral Verdnita Stasiak Bednarczuk de Olsveira

Deetora Camal Diratom Executiva

4% Encontro Nacional de
Desemvalviments de Asscciagies

de Fibrose Cistica

&) 22 Encontro Paranaense
de Desenvolvimento de
? Associagdes de Doengas Raras ) :_u Vi

CERTIFICADO

Certificamos que participou das capacitagdes
online do 4% Encontro Macional de Desenvolvimento de Associagdes de Fibrose Cistica /
2% Encontro Paranaense de Desenvolvimento de Associacdes de Doencgas Raras, realizado entre
17 de maic e 15 de novernbro de 2021 virtualmente pelo Unides pela Vida - Instituto Brasileiro
de Atencio a Fibrose Cistica.
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CERTIFICADO

4% Encontro Macional de I

Certificarmos que a Associacao participou do
4% Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacdes de Fibrose Cistica. realizado no dia 15
de maio de 2021 virtualmente pelo Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencio a Fibrose Cistica.
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Diretiora Geral Daretora Executiva
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Proximos Passos T T

4° Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacdes de Fibrose Cistica e 2° Encontro Paranaense de
Desenvolvimento de Associacées de Doencas Raras

- Disponibilizagdo de todas as palestras gravadas aos participantes;
- Inscricdo de novos representantes de associagdes paranaenses de doencgas raras e de assisténcia a fibrose cistica
do Brasil para acesso as palestras gravadas disponiveis na platatorma da Congresse.me;

- Ao encerrar o periodo disponivel para acessos aos conteudos gravados (15/11/2021), avaliagdo junto aos
participantes sobre os conteludos apresentados e formato escolhido para as capacitagdes;

- Manter o didlogo e trabalho conjunto entre as associagdes, buscando sempre o fortalecimento e o crescimento de
todas as entidades.

4" Encontro Nacional de Desenvolvimento de Associacdes de Fibrose Cistica

- Realizagdo de mini-encontros online em agosto e novembro para a discussdo de temdticas relevantes no cendrio da
tibrose cistica no pais.

- Estabelecimento de metas e planos de ag¢do para sanar problemas identiticados de politicas publicas, acesso,
diagndstico e tratamento.
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Financeiro I I
CATEGORIA DO GASTO JOTABASSO ROCHE TOTAL
Gestdo - Simpésio 2020 RS 12.720,00 RS 12.720,00
Comunicagdo Simposio 2020 RS 248200 RS 248200
Gestdo - EDAS 21 RS 3090000 RS 11.180,00 RS 42.080,00
Relatorio Final (Kit Edas) RS 3.000,00 RS 3.000,00
Produtos para Kit EDAS RS 15.932,33 RS 15.932,33
Plataforma Encontro 2021 RS 424047 RS 4.240.47
Palestrante EDAS RS 2.920,00 RS 2.920,00
Comunicagdo EDAS RS 3.600,00 RS 7.325.00 RS 10.925,00

Total Geral RS 3450000 RS 40.000,00 RS 94.500,00

Informacédo Importante: Os projetos na integra, contratos de patrocinio, recibos, planilhas de controle, notas
tiscais e demais documentos relacionados ao projeto poderdo ser solicitados a qualquer tempo para o Instituto
Unidos pela Vida pelo e-mail contatoeunidospelavida.org.br.

N



INFORMACOES:

Veronica Stasiak Bednarczuk

Diretora Executiva

veronicaeunidospelavida.org.br
(41) 99957-9493
www.unidospelavida.org.br
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NO 3° SETOR

Unides pela Vida

Fibrose Cistica
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