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Breve resumo dos resultados — Més da Fibrose Cistica
Na sequéncia desta apresentagdo, todos os materiais e resultados detalhados

» 26 Cidades participantes das atividades presenciais

* 14 Associacoes de Assisténcia a Fibrose Cistica parceiras
* 9 OrganizacoOes e demais entidades parceiras

e Aproximadamente 130 matérias na Imprensa

* 45% de crescimento na fanpage

* 53% de visualizagdes de pagina a mais do que a média mensal, totalizando 47.281
visualizacdes de pagina em Setembro

* 28 Mensagens motivacionais compartilhadas

* 343 inscritos para o 12 Simpdsio Paranaense de Fibrose Cistica com avaliacao final
total de 9,5

* Video de Divulgacdo: Lancado dia 08/09 (Dia Mundial da FC), com:
» 88.111 pessoas alcancadas no Facebook
e 1.851 curtidas na postagem do Facebook
* 471 compartilhamentos no FacebooK

e 2.941 visualizacdes no Youtube



Materiais de Comunicacao — Més da Fibrose Cistica

Exemplos de Materiais Virtuais
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E COM ELE, 0 2¢ MES DE CONSCIENTIZACAO

DA FIBROSE CiSTICA NO BRASIL! ot
9 ‘
< = "_ g: &

Fique ligado em nossas redes e participel ?
MésdaFibr istica : g N\ Vs Ja

wuww.unidospelavida.org.br |

Teaser “Save the Date” — Setembro esta
chegando

#MésdaFibroseCistica #DoeEsperancaeSatide

~— E COM ELE, 0 NOSSO 20 —
- MES DE (ONS(EN"ZAGO ¢ "
DA FIBROSE CISTICA NO BRASL! <"
) 0, o+ e

§

Participe das atividades, acompanhe nossas redes,
compartilhe os materiais e nos ojude a divulgar a
Fibrose Cistica em todo pafs!

Espalhe esperanca de dias melhores com o
diagnéstico correto!

....... 3 e« Kiida

wunwunidospetavida.org.brl

Teaser — Setembro chegou, e convite para
acompanhar todas as atividades do Més

S www.unidospelavida.org.br | € /unidospelavida

oo

_ EU DOEI ESPERANCA
DIVULGANDO A
FIBROSE CISTICA!

Ajude e doe vocé também!
#MésdaFibroseCistica
#DoeEsperangaESaude

Teaser para compartilhamento virtual



Materiais de Comunicacao — Més da Fibrose Cistica
Exemplos de Materiais Impressos — Cartaz, Bexiga, Panfleto e Faixa

A Fibrose Cistica (FC) ainda ndo tem cura,

mas, com tratamento adequado, a pessoa

com FC pode levar uma vida praticamente
normal e driblar suas dificuldades!

Vocé sabia que a Fibrose Cistica € uma doenca genética,

Eu ESPALHO ESPERANCA ainda sem cura, conhecida também como Doenga do ‘Q

Beijo Salgado ou Mucoviscidose, que desencadeia

problemas respiratdrios e digestivos? O Instituto Unidos pela Vida tem como objetivo divulgar a
D 'VULGAN Do A Fibrose Cistica no Brasil, contribuindo para a busca de

Pneumonia de repeticdo, tosse cronica, dificuldade desenuoluemos nacionalmente diversos projetos com foco
para ganhar peso e estatura, diarreia, pélipos nasais em educaggo, incentivo a atividade fisica, comunicacdo e
€ suor mais salgado que o normal. suporte. Acesse nossas redes para conhecer methor!
Diagndstico: ?F'

Pode ser identificada ja no teste do peginho,

e diagnosticada através do teste do suor

ou de exames genéticos. \\

Fibrose Cistica:

Doengo genético, ainda sem curo, que afeta principalmente os sistemas A gl gty ~ 5\ " Leobi .
mpim,{,ﬁ, e digestrio por conta da secregdo mais espessa presente no I\ S & Os principais sintomas sao: diagnéstico precoce e tratamento adequado. Para isto,
‘organismo. Com o tratamento adequado, @ pessoa com FC pode levar ' i

uma vida muito melhor, driblando as dificuldades!

Principais sintomas: ‘\f‘/
Pneumonia de repetigdo, tosse cronica, dificuldade para ganhar peso
e estatura, diarreia, polipos nasais, suor mais salgado que o normal.
Diagnéstico:

Teste do Peginho, teste do suor ou exames genéticos.

Saiba mais sobre a Fibrose Cistica e onde buscar ajuda!

Vs g i f & wwuw.unidospelavida.org.br
5 Y= :/:' é x I
L O g

& & facebook.com/unidospelavida
f $ = contato@unidospelavida.org.br
- 7
- o

“‘!“\Nb 0 413114-7750
g S0P

Conhega mais e saiba
onde buscar ajuda: G
wuww.unidospelovida.org.br 2N V.,L&Q

com ¢ di Nvida
Cartazes A3 Cartazes A3 Instueo de DvlgagSo da ibrose Cstca
Gréafica Color Print — 1.500 Unidades Gréfica Color Print — 1.500 Unidades
5 ’
FIBROSE CISTICA - B
¢ :,h", ’

Principais sintomas: Pneumonia de
repeticdo, tosse cronica, dificuldade
para ganhar peso e estatura, diarreia,
polipos nasais e suor mais
salgado que o normal.

Como diagnosticar: Teste
do Peginho, Teste do Suor D
ou exames genéticos.

Conheca mais e saiba

onde buscar gjuda:

& www.unidospelavida.org.br

= contato@unidospelavida.org.br



Materiais de Comunicacao — Més da Fibrose Cistica
Mensagens Motivacionais — Virtuais

“Conviver com uma pessoa
de fibra é” : 06 mensagens

Convujver com uma pessoa de

‘ ’ I/ . I,I'
Ser uma pessoa de fibra e—-- + fibra e... ter, ver e sentir o exemplo de 5 Ser uma pessoa de flbra e .
conviver com alguns desafios e superd- los 4 uma pessoa que & (e passa) a alegria de f
um a um, com dedicacao. .70 viver, com "Forga, Fé e Coragem"”, x| 10 me nsagens
Pedro Silveira - 11 anos - Niter6i/RJ ¥ R i Lo independente da situacao. : i 4

- A b s Yo
o Luiza Del Gragnano Stasiak, Mde de Fibra Ky < ~ -
wwu.unidospelovida.org.br | @unidospelavido . - C , -
~ www.unidospetavida.org.br | @unidospelavida P
. 7 .

“Eu escolhitrabalharcom a
FC porque”: 5 mensagens

Eu escolhi trabalhar com a FC " . . , L.
Orque . ¢ algo extremamente desafiador ao mesmo Eu dIVUIgO a Flbrose Clstlca

empo que & msplrador apaixonante e muito gratificante.
Cada caso é um desafio, cada histéria é inspiradora, cada

. . ’ e L t lemd t ted
Eu divulgo a Fibrose Cistica eretber o methors eciata da e ocnd s e ks porque”: 7 mensagens
porque... acredito que informagc‘lo de vengao, perceber o reconhecimento da importdncia do seu &

trabalho e a confianca que cada familia tem em vocé. +
Porque na FC vocé nao trabalha apenas com um paciente,

voce ganha uma familia de amigos. Acho que eu escolhia

FC assim como a FC me escolheu! i +
Augusta Stofella, Fisioterapeuta - Curitiba / PR /s ‘ (X J' d’ +

- -

qualidade e na hora certa pode salvar
vidas e levar esperanca!

o
L

Rebecca Montanheiro, Foz do Iguacu / PR AL &
www.unidospelavida.org.br | @unidospelovida

1oL o
. L’ e F
www.unidospelavida.org.br | @unidospelavida '#101 -, %
o g



Video de Divulgacao
Postado em 08 de Setembro — Dia Mundial da Fibrose Cistica

Instituto Ajuda Parana x ¥ [} IUPV | Geral | Trello x ¥ @ WhatsApp Web x ¥ [ I IUPV | Geral | Trello x ¥ i (1) Instituto Unid:

Resultados do Video:

C' | & https://www.youtube.com/watch?t=6&v=UglUEdRqO6Y

aps LINKS IMPORTANTE... [E] Respostas - Avaliacs.. [E] Cadastro dealuno-.. [' Apostila [" Professores [ Alunos *§ Analytics - Apostila
P < P Iyt P!

You @D < ® 88.111 pessoas alcangadas no Facebook

e 1.851 curtidas na postagem do Facebook

e 471 compartilhamentos no Facebook
e  2.941 visualizagdes no Youtube

Link para acesso:
https://youtu.be/UglUEdRqO6Y

Pneumonias, tosse cronica,

Dados:
Realizagao: Instituto Unidos pela Vida

; ;o : . p g Roteiro: Heads Propaganda
Fibrose Cistica: Para diagnosticar é preciso conhecer! 5 .
Q Instituto Unidos pela Vida - Fibrose Cistica PrOdUQaOZ AmblenC|a

7 oeme G 2941 Local: Casa da M3e Joana Gastronomia

dificuldade para ganhar peso € estatura

e suor mais salgado que o normal



https://youtu.be/UglUEdRqO6Y

Resultados Redes Sociais
Crescimento em Setembro versus meses anteriores

Crescimento da Fanpage — fb.com/unidospelavida

45% de
crescimento se
comparado a
média mensal

PN
31/jan 28/fev 31/mar 30/abr 31/mai 30/jun 31/jul 31/ago QO/_SQ 31/out 30/nov 31/dez

Visualizagoes de Pagina — unidospelavida.org.br

53% de
crescimento se
comparado a
média mensal

N

31/jan 28/fev 31/mar 30/abr 31/mai 30/jun 31/jul 31/ago @ 31/out 30/nov 31/dez



Fotos — Eventos Presenciais de Conscientizacao — 26 Cidades Participantes




Fotos — Eventos Presenciais de Conscientizacao — 26 Cidades Participantes




Exemplos de Resultados IMPRENSA — 132 publicac¢oes
Ver todos os resultados no arquivo Resultados de Imprensa
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PNEUMOBLOG veroe e meio amsiente Parque Ibirapuera recebe comemoragées do Dia Mundial da
Fibrose Cistica

Um panorama dos assuntos mais importantes da area de Medicina Pulmonar para os associados da SBPT N IeNew JAuicices 530 CrguNIzacts e KL Lyicts pelt Wck

PARTICIPAGAO 30CIAL
CONTRATO2 E CONVENO 2

ORGANZAGAD
HOME CATEGORIAS +

Quem ¢ Quem
AGENDA DO 3ECRETARIO
Fama

s DIAMUNDIAL DA

BADAR DA PNEUMOLOGIA CADE2 REGIONAIL

Instituto Unidos Pela Vida promove “2° Més de e F I BROSE Cl’STICA

Conscientizacio da Fibrose Cistica” i

FEMA

prpmmweN  PARQUE IBIRAPUERA

PARQUES

27/09 @ das 10h as 17h

Comseincs Gestoes | Samues
TS Cadisarn X e E iz UNID. DE CONSERVAGAD

Fests cas ARAs

PREFEITURA DE.
uLo

NUCLEOS DE GE2TAO
EIBLIOTECA IVMA

NO proxima domingd {27), 0 Parque do Roirapuara, AdMINiSYado pa Secrataria Municipal do Verds 2 do Mso
AERVIGO L Ambianz (SUMA) % 0 1023 25C0INId0 £ara 35 comamaraghes 9o Dfa Mundial da Fioross Clstea.
Oficiamants coMamarado n0 & 8, 0 043 da Fibrose Clstica 1l 2 5era lambrado em difrantas datas & em
difrantas cidades Drasharas. No IDIFADUSTa, UM PIQUENIQUS $20UI00 02 CAMINN3A3 3com=ce 3 partyr das 100

Em 1383, no més de sstembro, o gens CFTR, causador da doanga, fol descoberto, caracterizando o
més Nove como o mals o sobrea
patologia. No parquz, 10005 va51rS0 CaMISatas Vardes em Nomanagam 3 data

Unidos paa Vida, que 132 dvuigago peniodica oDre a Florose CISTCa, 05 SN00niros
dissamingr 38 Informaghas sobre 3 enfarmidads, £
0 50072 0 FAAMENOE 2 praver

Viocé sabia que em 8 de setembro de 1989 foi descoberto o gene causador da fibrose cistica?
Por isso, para comemorar esse dia, o Instituto Unidos Pela Vida promove, durante todo o

més, em parceria com associapdes de assisténcia de todo o Brasil e voluntarios, 0 “2° Més de s pneumalogia

Escoia de Jaminagem

Conscientizacdo da Fibrose Cistica”. O chjetivo da agio é disseminar informacdes a respeito
desta doenca g da néo tem cura e atinge um em cada 10 mil na

Extgies
Aress Contaminades

rara que

Domingo, 3 CaMiNNada comaga 35 110 @ 12m pravis30 de uma nora & Maa. A0 Im 43 aiidade, 0 piqueniqus
52gus D20 JOMINDY, 52 IN1Qranda 38 OuUtras 33028 que AcoME0EM M) I

Serao realizadas atividades come caminhadas, piqueniques, acdes de divulgacioe

- - - . N . . DPOC & Tabasis - umaRaz O qus & a Fibross Clstica?
participagdes em grandes eventos, em varias cidades, nas cinco regides do pais. & Tabagismo X Congresso i X
- ‘ Brasileiro de Asma XVI Cot = G0z A FRrose CIs1Ca (FC). 1aMbam connacida coma D02nga 90 520 539300 0u MUcOVEciaose, & uma doenga
e LEGIILAGAD QEN21C3, I3 52M CuUra, Mas que 32 FagN0SIcada pracooements @ Y1303 02 Mansina 302quada, 0 pasiens
H e 1 5 g z sta de mmiologia e Tisi Podera te Ecamenta gantro 02 & =
Lembre-se: a fibrose pode ser identificada pelo teste do pezinho, com a confirmacio de a de Freumalogiae T R 5 N Y O ORI, <OEGR0 e
- - . . = - L z i Namaioria das vezes 3 FC @ 3agnosicada ja na infancia, amdora 1amdam possa s&r Bagnosicada na
diagnéstico pelo teste do suer. Alguns sintomas sio pneumonia de repeticdo, tosse crénica, PRODUTO PERKIO203 00iesoincia ou na Bee a0t 39?3,“. Rt S e PO & ek T (e ons R 5
N - . e N FLANETARIO 2 d0is manifesie 3 doan; 25pONSaVEl pia FEragdd 30 Yansparia 02 Jons araves d3s membdranas das
dificuldade para ganhar peso e estatura, diarreia, polipos nasais e suor mais salgado que o otiias, Chamado de. 030y ,Eo,,,mfr“.r_ywm, 9= torose cietes), 3tz gane
"ICI'|T|'[3. mervém na D’D’J'_.‘QD 02 SU0r, 005 SUCOS. ‘]936!\‘35 2008 MUCos.
) N 1550 Compromate 0 uncionamanto das glanduias exocrings qua produzeam substancias (Mmuco, sudr U
SNTIM3S PANCraasicas) malis espessas @ d2 ancl eam 13;33
Endersco

http://pneumoblog.org.br/?p=513 http://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/
meio ambiente/noticias/?p=203837



http://pneumoblog.org.br/?p=513
http://www.prefeitura.sp.gov.br/cidade/secretarias/meio_ambiente/noticias/?p=203837

Resultados — 12 Simpodsio Paranaense de Fibrose Cistica

29 de Setembro | 2015

\  19SIMPOSIO PARANAENSE

DE FIBROSE CiSTICA

Vocé sabia que a Fibrose Cistica é uma das doengas
raras mais comuns, tem sintomas facilmente confun-
didos com outras doencas e pode ser identificada no
Teste do Pezinho? Nao?

Chegou a hora de conhecer tudo isso e muito mais!

A INFORMAGCAO CORRETA PODE SALVAR VIDAS!
PARTICIPE DO | SIMPOSIO SOBRE FIBROSE CiSTICA!

29/09 - terca-feira

Sal 7 le Atos d

www.unidospelavida.org.br/simposio2015
(Havera certificado de participaca@o)

soiior Ry Rotary B won P8 Goog

UERD A Club de Cuntiba Fépe

Agua Verde

AVALIACOES
Inscritos: 343
Notas gerais:

Organizacao do evento: 9,5

Local do evento — Salao de Atos: 9,1
Recepc¢ao e materiais disponibilizados: 9,4
Coffee break: 8,5

Avaliagoes Palestrantes:
Média Geral — Todos os Palestrantes: 9,2

12 Palestrante — Ps. Verdnica Stasiak

22 Palestrante — Dr. Carlos Riedi

32 palestrante — Dra. Mousseline Torquarto
42 Palestrante — Nut. Mirella Neves

52 palestrante — Ft. Augusta Stofella

62 Palestrante — Ed. Fis. Inaé Cherobin

72 Palestrante — Enf. Arlene Santos

82 Palestrante — Dr. Salmo Raskin



Fotos — 12 Simpadsio Paranaense de Fibrose Cistica
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Salao de Atos | Pa_rque Barigui

O08HOO_ENTREGA DAS PASTAS DE INSCRICAO E BOAS VINDAS
°8H30_ PORQUE PRECISAMOS CONHECERA FIBROSE CISTICAE DIAGNOSTICA-LA
RAPIDAMENTE?
Psicologa Verdnica Stosiok Bednarczuk: Psicéloga pela Universidade Tuiuti do
Parand; Especiolista em andfise do comportamento pela Foculdode Evangéfica de
Medicina do Parand; Gestora de Projetos Sociais certificada pefa APMG Internacional;
Fundadora e Diretora do Instituto Unidos pela Vida, paciente com Fibrose Cistico.

09HO0_0OUEEAFIBROSE CISTICA E QUANDO DEVEMOS SUSPEITA-LA?
Dr. Carlos Riedi: Médico pela UFPR, Mestre em Satde da Crianga e do Adolescente e
Doutor pelo mesmo programa, também na UFPR; Professor Adjunto do Departamento de
Pediatria da UFPR; Orientador do Programa da Pds-G cd0 em eDo
em Sadde da Crionga e do Adolescente da UF PR, Médico da Fundag8o Ecuménica de
Protegdo oo Excepcional.

os“‘s_ TRIAGEM NEONATAL DA FIBROSE CISTICA E OUTRAS FORMAS DE
DIAGNOSTICA-LA
Dro. Mousseline Domingos: Mestre em Saude da Crianga e do Adolescente - UFPR;
Chefe do Laboratério do Centro de Pesquisas da Fundaglio Ecuménica de Proteglio ao
Excepcional; coordenadora do Servigo de Referéncia em Triogem Neonatal no Parand.

10“30_ 0 PAPEL NUTRICIONAL NA FIBROSE CISTICA
Nut. Mirella Neves: Mestranda em Biotecnologia da Soude da Criango e Adolescente nas
Facutdades Pequeno Principe; Especializag80 em Terapia Nutricional e Nutrigdo Clinica —
GANEP: GraduogBo em NutrigBo pelas Foculdodes Integradas "Espirita”; Nutricionista
Clinica do Suporte Nutricional - Hospital Pequeno Frincipe.

11H15_ PERGUNTAS ADS PALESTRANTES
12HO00_ INTERVALO PARA ALMOGO (DAS 12H00 AS 13H30)

13H30 AIMPORTANCIA DA FISIOTERAPIA DIARIA NO TRATAMENTO DA FIBROSE
= clsTiIcA
Ft. Augusta Stofella: Especiolizag8o em Fisioteropia Pedidtrica pela UNICAMP;
Fisioterapeuta da Associagdo de Assisténcia & Mucoviscidose (Fibrose Cistica) do Parand
€ Programa Melhor em Casa da Prefeitura de Curitiba.

14H15_ AFUNGAO DAATIVIDADE FISICA NA FIBROSE CISTICA
Ed. Fisica Inaé Cherobin: Educadora Fisica, Especialista em Soude da Crianga -
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Mestranda em Ciéncias Pneumoldgicas -
Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

15“00_ 0 PAPEL DA ENFERMAGEM E A IMPORTANCIA DA ADESAO AO TRATAMENTO
Enf. Arnele Sontos: Mestre em Enfermagem pela UFRGS; Enfermeira Especiafista em
Enfermogem Pedidtrica - UFRGS; Trabatha na Unidade de Internagdo Pedidtrica 10"Sul e
na Equipe Multiprofi da P gia Infantil/Fitrase Cistica do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre- HCPA.

16“00_ ALTERACAO GENETICA, DIAGNGSTICO MOLECULAR, E PERSPECTIVAS FUTURAS
Dr Salmo Raskin: Geneticista; Professor da PUC, Fepar, Universidade Positivo; Médico pela
UFPR: especializagio em Pediatria pela UFPR e em Genético Médica pela Universidode de
Vanderbilt. Mestre e Doutor em Genética pela UFPR. Diretor do Centro de Aconsethamento e
Laboratério Genetka

16H45_ PERGUNTAS ADS PALESTRANTES
17H15_ ENCERRAMENTO

0
asos: Rotary Rotaract \3} ¥,




