INSTITUTO VIDAS RARAS

Informar é iluminar. Acolher é transformar.
Juntos, fortalecemos a comunidade rara.




Instituto Vidas Raras

Clipping Institucional, Advocacy, Campanhas e Atuacgao Publica

APRESENTACAO

O ano de 2025 foi marcado por intensa atuacéo nacional do Instituto Vidas Raras em campanhas de
conscientizagdo, advocacy legislativo, mobilizacao social, educagado em saude, fortalecimento de
politicas publicas e representatividade das pessoas com doencas raras.

Ao longo do ano, o Instituto participou de:
e campanhas nacionais;
e audiéncias publicas;
e sessoOes solenes;
e acodes legislativas;
e encontros cientificos;
e mobilizagdes sociais;
e exposicoes culturais;
e campanhas digitais;
e entrevistas;
e coberturajornalistica;
e acoes de conscientizagéo especificas para patologias raras.

O presente relatdrio reline atividades institucionais, links publicos, clipping de imprensa e registros
digitais relacionados a atuagéao do Instituto ao longo de 2025.

JANEIRO 2025
Planejamento Institucional e Mobilizagcao Digital

O Instituto iniciou 0 ano com organizagcdo das campanhas nacionais do calendario raro, produgcao de
conteudos educativos e fortalecimento das redes sociais voltadas:

e aodiagndstico precoce;

e acesso ao tratamento;

e acolhimento familiar;

e inclusao social;

e conscientizagdo médica.
Plataformas Institucionais

e Site Oficial Instituto Vidas Raras

e Instagram Instituto Vidas Raras


https://vidasraras.org.br/?utm_source=chatgpt.com
https://vidasraras.org.br/?utm_source=chatgpt.com
https://vidasraras.org.br/sitewp/?utm_source=chatgpt.com
https://www.instagram.com/inst.vidasraras/?utm_source=chatgpt.com

e FacebooklInstituto Vidas Raras

e Canal Oficial no YouTube

FEVEREIRO 2025
MES MUNDIAL DAS DOENGAS RARAS
Campanha Nacional de Conscientizacao

O Instituto Vidas Raras participou oficialmente da campanha nacional do Més Mundial das Doengas
Raras ao lado do:

e Instituto Unidos pela Vida

e Alianca Rara;

e associagdes de pacientes;

e entidades médicas.
Objetivos da campanha

e ampliar a conscientizagao;

e estimular o diagnéstico precoce;

e combater preconceitos;

o fortalecer politicas publicas;

e darvisibilidade as familias raras.
Links da Campanha

e Campanha Dia Mundial das Doencas Raras (Dia Mundial Doencas Raras)

e Post oficial Instituto Vidas Raras — Dia das Doencas Raras (Instagram)

Clipping / Imprensa

e Més Mundial das Doencas Raras — Unidos Pela Vida (Instituto Unidos pela Vida)

e Senado Federal - Conscientizacéo sobre Doencas Raras (Senado Federal)

MARCO 2025

ADVOCACY NACIONAL — CONGRESSO NACIONAL

Sessao Solene em homenagem as Doencas Raras

O Instituto participou de mobilizagdes nacionais e sessodes legislativas voltadas:
e Aadefesadoacesso ao tratamento;
e ampliagao de politicas publicas;
e fortalecimento da genética médica;

e acesso a medicamentos de alto custo;


https://www.facebook.com/vidasraras/?locale=pt_BR&utm_source=chatgpt.com
https://www.youtube.com/VidasRaras?utm_source=chatgpt.com
https://unidospelavida.org.br/?utm_source=chatgpt.com
https://diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br/?utm_source=chatgpt.com
https://diamundialdoencasraras.unidospelavida.org.br/?utm_source=chatgpt.com
https://www.instagram.com/p/DGDze0dOxub/?utm_source=chatgpt.com
https://www.instagram.com/p/DGDze0dOxub/?utm_source=chatgpt.com
https://unidospelavida.org.br/mes-mundial-das-doencas-raras-2026-convida-a-sociedade-a-enxergar-os-raros/?utm_source=chatgpt.com
https://unidospelavida.org.br/mes-mundial-das-doencas-raras-2026-convida-a-sociedade-a-enxergar-os-raros/?utm_source=chatgpt.com
https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2024/02/29/doencas-raras-conscientizacao-e-via-para-superar-desafios?utm_source=chatgpt.com
https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2024/02/29/doencas-raras-conscientizacao-e-via-para-superar-desafios?utm_source=chatgpt.com

¢ inclusao das pessoas raras no SUS.
Atuacao institucional

e reunioes politicas;

e advocacy;

e articulacado parlamentar;

o fortalecimento darepresentatividade rara.
Clipping / Links

e Congresso Nacional —Sessdo Solene Doencas Raras

e Camarados Deputados — Notas Taquigraficas

ABRIL 2025
CAMPANHAS EDUCATIVAS E CONSCIENTIZAGAO
Temas trabalhados

e doencas genéticas;

e doencgas ultrarraras;

e inclusao;

e jornadadiagndstica;

e acolhimento familiar;

e genética médica.
Acoes digitais

e carrosséis educativos;

e videos;

e depoimentos;

e campanhas de conscientizagao;

e conteudos técnicos e emocionais.
Plataformas utilizadas

e Instagram;

e Facebook;

e YouTube;

e siteinstitucional.

MAIO 2025


https://www.congressonacional.leg.br/sessoes/agenda-do-congresso-nacional/-/pauta/451300?utm_source=chatgpt.com
https://www.camara.leg.br/internet/plenario/notas/conjuntas/2025/3/CN1203250922.pdf?utm_source=chatgpt.com

MPS DAY — MUCOPOLISSACARIDOSES
Campanha de conscientizagao sobre MPS

O Instituto participou das mobilizagdes do MPS Day, campanha mundial voltada a conscientizagao das
mucopolissacaridoses (MPS).

Objetivos da campanha
e diagndstico precoce;
e conscientizagdo médica;
e divulgacao de sintomas;
o fortalecimento do acesso ao tratamento;
e apoio as familias.
Acoes realizadas
e campanha digital;
e divulgagcao educativa;
e mobilizagdo social;
e piquenique de conscientizagéo;
e conteudos informativos.
Links oficiais

e Post MPS Day - Instagram IVR (Instagram)

e Post MPS Day - Facebook IVR (Facebook)

e Piguenique MPS Day — Instituto Vidas Raras (Instagram)
Clipping / Imprensa

e Ministério da Saude — Dia Internacional da MPS (BVS MS)

JUNHO 2025
CAMPANHAS DE EDUCAGAO EM SAUDE
Temas abordados

e doencas 6sseas raras;

e doencas metabdlicas;

e doencas genéticas;

e doencas hepaticas raras;

e qualidade de vida;

e acesso multidisciplinar.

Estratégias


https://www.instagram.com/p/DJrPeuluIYw/?utm_source=chatgpt.com
https://www.instagram.com/p/DJrPeuluIYw/?utm_source=chatgpt.com
https://www.facebook.com/vidasraras/posts/hoje-%C3%A9-o-mps-day-dia-mundial-da-conscientiza%C3%A7%C3%A3o-das-mucopolissacaridoses-precisa/983169103996678/?utm_source=chatgpt.com
https://www.facebook.com/vidasraras/posts/hoje-%C3%A9-o-mps-day-dia-mundial-da-conscientiza%C3%A7%C3%A3o-das-mucopolissacaridoses-precisa/983169103996678/?utm_source=chatgpt.com
https://www.instagram.com/reel/DJwF2cxOJAc/?utm_source=chatgpt.com
https://www.instagram.com/reel/DJwF2cxOJAc/?utm_source=chatgpt.com
https://bvsms.saude.gov.br/ja-era-hora-15-5-dia-internacional-e-nacional-de-conscientizacao-quanto-a-mucopolissacaridose-2025/?utm_source=chatgpt.com
https://bvsms.saude.gov.br/ja-era-hora-15-5-dia-internacional-e-nacional-de-conscientizacao-quanto-a-mucopolissacaridose-2025/?utm_source=chatgpt.com

e conteudos educativos;
e videos;
e mobilizagao digital;

e divulgacao cientifica acessivel.

JULHO 2025
INCLUSAO E REPRESENTATIVIDADE
Participacao em pautas publicas
O Instituto participou de acbes voltadas:
e ainclusdo social;
e acessibilidade;
e desenvolvimento humano;
e fortalecimento das pessoas raras.
Link relacionado

e Publicacéo institucional relacionada a inclusao

AGOSTO 2025
ADVOCACY E MOBILIZAGAO SOCIAL
Atuacao institucional

o fortalecimento da pautarara;

e apoio as familias;

e defesa do acesso ao tratamento;

o divulgacao de direitos dos pacientes.
Plataformas

e Instagram;

e Facebook;

e YouTube;

e midia espontanea.

SETEMBRO 2025
EDUCAGAO E CONSCIENTIZAGAO

Conteudos educativos


https://www.instagram.com/p/DMegnHIu4xM/?utm_source=chatgpt.com

e doencgasraras;

e reconhecimento de sintomas;

e acesso ao diagnostico;

e acolhimento humanizado.
Fortalecimento comunitario
As campanhas ampliaram:

e 0engajamento;

e arepresentatividade;

e amobilizagdo da comunidade rara.
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Campanha de conscientizagao

O Instituto realizou campanha educativa voltada a Sindrome de Cushing.

Objetivos

e conscientizar sobre os sintomas;

e orientar sobre diagndstico;

e combater o desconhecimento;

o fortalecer avisibilidade da doenca.

Link oficial

e Campanha Sindrome de Cushing — Instagram IVR (Instagram)



https://www.instagram.com/p/DOJMCDnDn2B/?utm_source=chatgpt.com
https://www.instagram.com/p/DOJMCDnDn2B/?hl=en&utm_source=chatgpt.com

OUTUBRO 2025
AUDIENCIA PUBLICA — DISCINESIA CILIAR PRIMARIA
Participacao institucional na ALESP
O Instituto participou de audiéncia publica sobre Discinesia Ciliar Primaria.
Objetivos
e ampliar o debate publico;
o fortalecer politicas publicas;
e conscientizar sobre diagndstico precoce.
Link

e Audiéncia Publica — Discinesia Ciliar Primaria

NOVEMBRO 2025
FORTALECIMENTO DAS REDES DE APOIO
Acoes desenvolvidas

e campanhas educativas;

e apoio as familias;

e fortalecimento comunitario;

e conscientizagao publica.

DEZEMBRO 2025
XLH E OSTEOMALACIA com o Instituto Amor e Carinho
Participacdao em encontro cientifico
O Instituto compds a mesa no encontro sobre:
e Raquitismo Hipofosfatémico Ligado ao X (XLH);
e Osteomalacia em Adultos.
Objetivos
e conscientizagdo médica;
e educacio em saude;
e fortalecimento do diagndstico precoce.
Clipping / Link

e ALESP — Evento XLH e Osteomalécia


https://www.sympla.com.br/evento/audiencia-publica-discinesia-ciliar-primaria/3149796?utm_source=chatgpt.com
https://www.al.sp.gov.br/noticia/?id=506323&utm_source=chatgpt.com

EXPOSICAO “DOENGAS RARAS: QUEM VE CARA, NAO VE DOR”
Exposicao fotografica na ALESP

O Instituto participou da realizacao/divulgacao da exposicao cultural voltada a humanizagao das
doencgas raras.

Objetivos

e sensibilizar a sociedade;

e humanizar a pauta rara;

e combater preconceitos;

e ampliar a visibilidade das familias.
Link

e Exposicdo na ALESP - Instagram IVR

ENTREVISTAS E MIDIA
Participacao em programas e entrevistas

YouTube / Programas

e Conheca o Instituto Vidas Raras — Entrevista com Rosely Maria (YouTube)

Matérias e reportagens

e Agéncia Brasil— Doencas raras: acolhimento e tecnologia (Agéncia Brasil)

IMPACTO INSTITUCIONAL 2025
Principais frentes de atuacao

e campanhas nacionais;

e advocacy;

e educacdo em saude;

e conscientizagdo publica;

e mobilizagao digital;

e representatividade politica;

e fortalecimento da comunidade rara.

CONSIDERAGOES FINAIS

O ano de 2025 consolidou o Instituto Vidas Raras como uma importante referéncia nacional na
conscientizagdo, advocacy e defesa dos direitos das pessoas com doencas raras.



https://www.instagram.com/p/DSTBCEDEXUv/?utm_source=chatgpt.com
https://www.youtube.com/watch?v=UchMkDx8G4g&utm_source=chatgpt.com
https://www.youtube.com/watch?v=UchMkDx8G4g&utm_source=chatgpt.com
https://agenciabrasil.ebc.com.br/saude/noticia/2026-02/doencas-raras-conheca-acoes-focadas-em-acolhimento-e-tecnologia?utm_source=chatgpt.com
https://agenciabrasil.ebc.com.br/saude/noticia/2026-02/doencas-raras-conheca-acoes-focadas-em-acolhimento-e-tecnologia?utm_source=chatgpt.com
https://vidasraras.org.br/?utm_source=chatgpt.com

As acgles realizadas fortaleceram:

arepresentatividade rara;
a mobilizagao social;

a conscientizagao publica;
a educagao em saude;

o dialogo institucional;

a luta por acesso digno ao diagndstico e tratamento.

O Instituto permaneceu atuando de forma continua na promogao da dignidade, da inclusao e da
valorizagéo da vida das pessoas raras e suas familias.

LINHA RARA — ACOLHIMENTO, INFORMAGAO E ORIENTAGAO ESPECIALIZADA

Ao longo de 2025, a Linha Rara consolidou-se como um importante canal de acolhimento, orientacao e
suporte especializado para a comunidade rara brasileira.

IMPACTO SOCIAL

A Linha Rara tornou-se uma importante ponte entre informacgao, acolhimento e acesso a saude
especializada, contribuindo diretamente para:

reducao da desinformacgao;
fortalecimento do diagndstico precoce;
apoio as familias;

orientacao qualificada;

ampliagao do acesso a rede de especialistas;

e humanizagéo do cuidado com doengas raras. O elevado tempo médio de atendimento evidencia o
nivel de dedicacao oferecido a cada pessoa atendida, respeitando a singularidade a complexidade de
cada histdria rara.
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fidas Raras
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Linha Rara

Linha direta com os raros

0800 006 7868

ACOLHIMENTO, INFORMAGAO E ORIENTACAO ESPECIALIZADA

A Linha Rara é um canal gratuito e humanizado que oferece escuta qualificada,
informac&o segura e orientacdo especializada para toda a comunidade rara em todo o Brasil.

NOSSOS NUMEROS EM 2025

3 MINUTOS

DURACAO MEDIA
‘ DAS LIGAGCOES

LIGAQOES
POR DIA

S

Média diaria de atendimentos
realizados com acolhimento
e orientagdo especializada.

Tempo dedicado a cada pessoa,
com atengdo, escuta e orientagao
individualizada.

b

o

ATENDIMENTO
HUMANIZADO

Informacéo segura, atualizada
e direcionamento para acesso
a saude e direitos.

- QUEM ATENDEMOS

o
o)

Atendemos diferentes publicos, sempre com o compromisso de informar, orientar e acolher.

PACIENTES FAMILIARES PROFISSIONAIS ESTUDANTES
DE SAUDE

Em busca de Em busca de Em busca de
Em busca de

especialistas, especialistas, material para
informagdes e Metefial Slespecislbtas trabalhos e

pesquisas.
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para troca de
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IMPACTO QUE TRANSFORMA
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REDUGAO DA APOIO E ACOLHIMENTO INCENTIVO AQ ORIENTAGAO PARA
DESINFORMAGAQ PARA FAMILIAS DIAGNOSTICO ACESSO A REDE DE
PRECOCE ESPECIALISTAS

A Linha Rara é mais que um canal de atendimento.
E um elo de esperanca, informagdo e humanidade.

MAIOR DEMANDA: A maioria das demandas vem de Pacientes e Familiares,

que encontram na Linha Rara um espaco seguro de acolhimento e orientacéo.
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EDUCADORES

GESTORES

Em busca de
orientagdes sobre
inclusdo e apoio a

alunos raros.

Em busca de
informacgdes
institucionais e
dados relevantes.

fﬁ?) _J
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FORTALECIMENTO PROMOGAO DE
DA COMUNIDADE DIREITOS E ACESSO
RARA A SAUDE

L, 0800 006 7868

@ www.vidasraras.org.br

f @ [ /vidasraras
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REDES SOCIAIS 2025

Resultados que mostram o poder da informacéo, da conscientizacdo

e da mobilizagéo social em torno das doengas raras.
Informar é iluminar. Acolher é transformar.

O

o

ALCANCE TOTAL VISUALIZAGOES TOTAIS INTERAGCOES TOTAIS CRESCIMENTO MEDIO
564 mil 409,3 mil 12,6 mil +151,4%
contas alcancadas visualizagGes interacces no alcance (Instagram)

{Instagram + Facebook) (Instagram + Facebook)

INSTAGRAM - RESULTADOS 2025

®

VISUALIZAGOES
303,1mil t151,4%

ORIGEM DAS VISUALIZAGOES

@ Organico
:.; ALCANCE ’ 302.638
@ 458 mil 1151,4% 99,8% (59.8%)

INTERAGOES COM O CONTEUDO B Andncios

Q

10,4 mil +100% 486
(0,2%)
CLIQUES NO LINK
@ 35 +133,3%

PRINCIPAIS FORMATOS DE CONTEUDO INTERACOES POR FORMATO

{Por visualizagdes) (Total)
Fote I, 50.398 Fata 1321
Stories I 1/.245 Stories 354
Virias fotos [carrossel) HENEEEE 13.988
Links Bl 8157 Varias fotos 289
Reels Hm 5.385 Outros 149
Qutros | 440 Redls a
Texte | 105
Vérias midias | Links 12
A28 PUBLICO INSTAGRAM
T s FAIXA ETARIA
47.404 1824 [ 2%
2534 S 17
DISTRIBUIGAC POR GENERO
a0 I
‘ 89% 4554 D 23
Mulheres
ss-64 [ 9%
11%
Homens 65+ - 4%

UM ALCANCE IMPRESSIONANTE

Diante de um tema tio especifico e desafiador como
as doencas raras, alcangar mais de meio milhdo de
contas ne Instagram e mais de 100 mil visualizagées
no Facebook é a prova de que informacédo transforma,
conscientizagio gera impacto e unido constrai future.

Fonte dos dados:
Meta Business Suite - Facebook e Instagram
Periodo: 01 de janeiro a 31 de dezembro de 2025

(Instagram + Facebook)

em relagdo a 2024

o FACEBOOK - RESULTADOS 2025

ViSUALIZA!',‘f)ES TOTAIS

106,2 mil

VISUALIZACOES
@ DE 3 SEGUNDOS
3s

1,4 mil 1716,5%

@

VISUALIZAGOES
DE 1 MINUTO

70 1600%

\

TEMPO TOTAL
DE VISUALIZAGAO (FB)

7h 37 min

ORIGEM DAS VESUALIZAC@ES

@ Organico
99.083
(93,3%)

93,3%

B Anincios
7.136
(6.7%)

INTERAGOES COM O CONTEUDO

2,2 mil +106,1%

TEMPO TOTAL
DE VISUALIZACAO

7h 37 min

®

PRINCIPAIS CIDADES (BRASIL)
Sio Paulo, SP

Rio de Janeirg, RJ
Belo Herizente, MG
Fortaleza, CE
Guarulhos, 5P
Curitiba, PR
Goiania, GO
Salvador, BA

Porto Alegre, RS
Recife, PE

0000000000

@ PRESENCA INTERNACIONAL

Dartugal
Estados Unidos
Espanha
Argentina
Colombia
Reino Unido
Canada

Méxice

- Paraguai

IMPACTO QUE VAI ALEM DOS NUMEROS

@ Informacae que acolhe
@ Conscientizagao que salva

9 Comunidade que se fortalece

Instituto Vidas Raras
www.vidasraras.org.br

@ Direitos que avancam

@ Vidas que se conectam

@ Esperanca que se multiplica

@000



