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Diretor de Comunica¢ao — Bruno Milek: Administrador.

Diretor Financeiro — Nelson Fonseca: Sociélogo.
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Conselho Fiscal

Thiago Baise: Colaborador do Centro de A¢do Voluntaria
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Cristiano Silveira: Coordenador da Equipe de Fibra — Nacional

Conselho de Familiares

Gabriela Correa: Aracaju/SE

Silvia Azambuja: Sdo José dos Campos/SP
Vania Torres: Camacari/BA

Patricia Amadei: Curitiba/PR

Luiza Stasiak: Curitiba/PR

Parceria: Investidores - Empresas ou instituicdes que acreditam em nosso trabalho, e
realizam acdes de captacdo de recurso em prol dos projetos de divulgacdo da Fibrose
Cistica do Instituto Unidos pela Vida: HOFT Transicdo de Geragdes e Madero (Dia
Mundial do Hamburger)

Parceiros & Apoiadores Institucionais - Empresas ou instituicdes que apoiam o
Instituto voluntariamente com seus servicos e /ou expertises, ou que oferecem
condicbes especiais em seus servigos: Associagdo Carioca de Assisténcia a
Mucoviscidose; IPSE Internet Marketing; Instituto Oncoguia; LOGOS BR Webmarketing;
MILEK Comunicagao; RElI Roupa Esportiva Inteligente; FEPE; Complexo Pequeno
Principe; NEX Coworking

Objetivo(s) de Desenvolvimento do Milénio trabalhado(s) pelo projeto:

RESUMO

O Instituto Unidos pela Vida é uma organizacdo ndo governamental (ONG) que tem
como objetivo a “prestacdo de servicos de apoio, divulgacdo e conscientizacdao sobre a
doenca genética Fibrose Cistica, também conhecida como Mucoviscidose ou Doenca
do Beijo Salgado.” Nossa Missao é Divulgar a Fibrose Cistica, contribuindo para a busca
de diagndstico precoce, tratamento adequado e melhora na qualidade de vida.
Acreditamos que "as limitagdes sdao inerentes ao ser humano e reescrever com elas
histérias inspiradoras, também."

Palavras-chave: Salde, Fibrose Cistica, Conscientizacdao, Divulga¢dao, Doenca do Beijo
Salgado

INTRODUCAO

O Instituto Unidos pela Vida comecou suas atividades informalmente em outubro de
2009, tao logo a fundadora recebeu seu diagndstico para Fibrose Cistica tardiamente.
Em novembro de 2011 foi fundado oficialmente, apds a assembleia geral constituinte,
a associacdo sem fins lucrativos. Atualmente nossa missdo é "Divulgar a Fibrose Cistica,
contribuindo para a busca de diagndstico precoce, tratamento adequado e melhora na
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qualidade de vida.". Nossa Visdo: "As limitagGes sdo inerentes ao ser humano e
reescrever com elas histdrias inspiradoras, também", e nossos valores sdao: Amor,
Solidariedade, Etica, Respeito e Transparéncia.

1. JUSTIFICATIVA: - Hd um grande desconhecimento da doenca pela maioria da
populagdo brasileira, incluindo profissionais da saude;

- Poucos estados na Fase lll do Teste do Pezinho, dificultando o diagndstico precoce;

- Ha uma restri¢ao de contato fisico entre os pacientes, demandando uma necessidade
de Espacos Virtuais para que os iguais possam se encontrar e trocar experiéncias;

2. OBJETIVO GERAL: Divulgar a Fibrose Cistica e informagbes relevantes no Brasil,
contribuindo para a busca de diagndstico precoce e tratamento adequado.

3. OBIJETIVOS ESPECIFICOS: - Todos 0s nossos projetos sio fundamentados na
divulgacdo da Fibrose Cistica, em suas diferentes formas. Falamos de FC para a
sociedade. Destes, muitos j& sabem que tem FC, e para eles temos alguns projetos
especiais.

- Aqueles que ainda nao sabem que tem FC, trabalhamos com veeméncia, de forma
que possamos contribuir para a busca de diagndstico precoce e tratamento adequado,
através da informacao.

- Nos preocupamos também em levar a FC para os profissionais da saude,
incrementando suas formac¢6es académicas.

4. METODOLOGIA: Equipe de Fibra: Logo Equipe de FlbraA Equipe de Fibra foi
idealizada e é atualmente coordenada pelo Sr. Cristiano Silveira, pai de um menino
com Fibrose Cistica. A missdao da Equipe é demonstrar através do exemplo a
importancia da atividade fisica no tratamento da FC, contribuindo para a melhora na
qgualidade de vida dos familiares e demais participantes. Atualmente temos inumeros
atletas na Equipe de Fibra, ao redor do pais, que participam de suas atividades fisicas
preferidas com a camiseta oficial da Equipe. Além disto, a Equipe de Fibra realiza em
diferentes regides do pais o Ciclo de Palestras sobre Exercicio Fisico na Fibrose Cistica,
reunindo profissionais especializados da regido e casos reais de atletas de fibra,
pacientes ou familiares, que nos ensinam através do exemplo.

Capacitagdes e Palestras sobre a Fibrose Cistica: Ndao somos super herdis, mas
sonhamos diariamente com a capacidade de salvar vidas. Um dos nossos super
poderes é a comunicacdo, e é através dela que levamos a informacdo de maneira
didatica, divertida e motivadora a diferentes publicos. As palestras informativas sobre
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Fibrose Cistica, com cunho motivacional, ja foram proferidas em instituicdes como:

Banco HSBC, Roche Industria Farmacéutica, Universidade Federal do Parana,
Faculdade Evangélica de Medicina do Parana, Conselho Regional de Psicologia do
Parand, Circulo Militar do Parand, entre outras. O discurso é ajustado de acordo com o
publico alvo, tornando a palestra leve e interessante. Para receber este evento em sua
instituicdo, fale conosco pelo nosso formulario de contato, clicando aqui. Além disto,
realizamos periodicamente nas dependéncias do Instituto Unidos pela Vida a
Capacitacdo de Voluntdrios Transformadores, em parceria com o Centro de Acdo
Voluntdria de Curitiba, a fim de divulgar a FC para quem se interessar, abrindo espaco
para novos voluntdrios.

Fibrose Cistica nas Universidades: Como forma de levar o conhecimento para aqueles
gue estdo se preparando para atuar no ambito da salde, o Instituto Unidos pela Vida
desenvolveu o programa “Fibrose Cistica nas Universidades” que visa levar
informacgdes sobre a doenca para alunos de diferentes cursos e niveis. As palestras ja
foram ministradas em algumas universidades do pais, como:

- Universidade Federal do Parana: Cursos de Medicina e Psicologia

- Universidade Uniceuma — S3o Luis do Maranhao

- Faculdade Evangélica de Medicina do Parana: Medicina, Psicologia, Fisioterapia

- Universidade Tuiuti do Parana

- Pontificia Universidade Catélica do Parana

- Universidade Positivo

Fibrose Cistica na Midia: Quanto mais divulgarmos, mais pessoas terdo acesso a
informacdo. Desta maneira, enviamos periodicamente, mesmo sem datas
comemorativas especificas, releases para a imprensa e nos dispomos para entrevistas
e informagdes acerca do tema. Ja conseguimos levar a Fibrose Cistica para grandes
veiculos, como: Agéncia Brasil, Veja, Folha de Sdao Paulo, Runner’s, 02, Women'’s
Health, Revista Planeta, Diario Brasiliense, entre outros.

AcGes de Divulgacdo — Més da FC: Dia 05 de Setembro comemora-se o Dia Nacional de
Divulgacdo e Conscientizacdo da Fibrose Cistica. Para potencializar a divulgacdo da
doenca, o Instituto Unidos pela Vida organiza e executa ac¢des de divulgacdo ao longo
do Brasil, com abordagens explicativas nas ruas e comunicagdes virtuais.

Flyers e Acdes Virtuais de Divulgacdo: Ao longo do ano, realizamos divulgacdes da
Fibrose Cistica através da entrega dos nossos flyers informativos e das nossas acfes de
divulgacdo virtual.
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5. MONITORAMENTO DOS RESULTADOS: - Palestras, capacitacdes e ciclos de
palestras: Lista de Presenga
- Equipe de Fibra: Sistema virtual

6. VOLUNTARIOS: Diretoria Executiva

Diretora Geral - Verbnica Del Gragnano Stasiak: Psicdloga, Especialista em Analise do
Comportamento, paciente com Fibrose Cistica, fundadora do Instituto Unidos pela Vida.
Vice-Diretora Geral - Theresinha Vian Rambo: Psicdloga, Coach, experiéncia no atendimento a
pacientes com Fibrose Cistica e familiares.

Diretor de Comunicagdao — Bruno Milek: Administrador.

Diretor Financeiro — Nelson Fonseca: Socidlogo.

Diretora Operacional — Carolina Stasiak: Técnica em Gestdo de Pequenas e Médias Empresas.
Conselho Fiscal

Thiago Baise: Colaborador do Centro de Ac¢do Voluntaria

Thiago Domingos: Coordenador de Voluntdrios no Instituto Histéria Viva
Bruno Filgueiras: A Institucional Comunicagdo Integrada

Conselhos Consultivos ndo Estatutdrios

Conselho de Planejamento e Estratégia

Roseli Bassi: Diretora do Instituto Histéria Viva/PR
Cassius Tramontina: RelagGes Publicas

Adriana Nery da Fonseca: ERA Assessoria SP
Conselho Técnico / Médico

Roberta Guarino: Coordenadora da Associacdo Carioca de Fibrose Cistica/RJ

Dra Mariane Martynychen Canan: Pneumologista, especialista em FC, Ambulatério de FC do
HC/PR

Cristiano Silveira: Coordenador da Equipe de Fibra — Nacional

Conselho de Familiares

Gabriela Correa: Aracaju/SE

Silvia Azambuja: S0 José dos Campos/SP
Vania Torres: Camagari/BA

Patricia Amadei: Curitiba/PR

Luiza Stasiak: Curitiba/PR
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7. CRONOGRAMA: JANEIRO
Assembleia Conselho Fiscal

Oficina GRPCOM: Desenho, Monitoramento e Resultado de Projetos
FEVEREIRO

Reunido Diretoria

FC nas Universidades: UFPR — Turma de Genética

Assembleia Geral Ordinaria Instituto

MARCO

Curso GRPCOM

| Ciclo de Palestras Atividade Fisica na FC — Edi¢do SP

Participacao da Equipe de Fibra na Meia Maratona Internacional de SP
Ideia Social - GRPCOM

MAIO

| Ciclo de Palestras Atividade Fisica na FC — Edicdo Curitiba
Participacdo da Equipe de Fibra na Corrida Unidos pela Vida

Curso Comunicagao e Marketing para ONGS

FC nas Universidades — Faculdade Integral (Técnico em Enfermagem)
Palestra sobre FC — Hospital Municipal de Araucaria

Palestra sobre FC — Hospital Municipal de Araucaria

Palestra sobre FC — Circulo Militar de Curitiba

Palestra sobre FC — Instituto GRPCOM (Alunos Praticas em 32 Setor)
Dia Mundial do Hamburger — Parceria com MADERO

JUNHO

Paletra sobre FC — Encontro Nacional de Blogueiros de Saude (SP / Ativismo nas Redes
Sociais)

FC nas Universidades — Faculdade Evangélica de Medicina do PR

[l Ciclo de Palestras Atividade Fisica na FC — Edicdo Porto Alegre
Participacao da Equipe de Fibra na Maratona Internacional de Porto Alegre
Entrega Selo ODM 2013 - 2014

FC nas Universidades — Faculdade Evangélica de Medicina do PR
JULHO

Evento Equipe de Fibra Rio de Janeiro

Curso Gestao e Lideranga no Terceiro Setor

AGOSTO

Entrevista para TV Evangelizar

Entrevista Alianca Empreendedora

FC nas Universidades — Faculdade Evangélica de Medicina do PR — Psicologia
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Planejamento Estratégico Instituto Unidos pela Vida

Palestra sobre FC — Hoft Transicdo de Geragdes (SP)

SETEMBRO

Dia Mundial da FC no Brasil

FC nas Universidades — Universidade Positivo — Psicologia (Disciplina de Genetica)
FC nas Universidades — Universidade Positivo — Psicologia (Disciplina de Genetica)
OUTUBRO

FC nas Universidades — Universidade Positivo — Psicologia

FC nas Universidades — Universidade Positivo — Psicologia

NOVEMBRO

Encontro de Triagem Neonatal

FC nas Universidades — Instituto Federal do PR (Téc em Enfermagem e Radiologia)
Entrega do Prémio Protagonistas

FC nas Universidades — Faculdade Evangélica de Medicina (Turma de Medicina)

9. ORCAMENTO: Receitas:

Aquisi¢ao de Camisetas - 6.999,05 (15% da receita total)
Doagdes Espontaneas - 10.907,35 (24% da receita total)
Eventos Beneficentes - 17.520,64 (39% da receita total)
Patrocinio Projetos - 10.000,00 (22% da receita total)

10. CONSIDERAGOES FINAIS: Atualmente todos os projetos do Instituto Unidos pela

Vida sdo replicados no Brasil, através de coordenadores locais.

REFERENCIAS
Nao



