


Caros Leitores,

Sabemos que a infancia é um momento magico, repleto de descober-
tas, inquietacoes e surpresas, e que é também nesta fase que apren-
demos sobre muitas coisas!

Pensando nisto, desenvolvemos este material informativo para que
sirva como auxilio no processo de entendimento sobre a Fibrose Cistica
tanto para as criangas que tém ou para agquelas que convivem com quem
tenha a patologia.

Acreditamos que a Fibrose Cistica é parte do que somos nao o limite
do que podemos ser. E nesta histéria, narrada pelo mascote do Instituto
Unidos pela Vida, o “Super Fibra”, conheceremos como é sua vida com
Fibrose Cistica e aprenderemos com o seu grande lema: “Tenho FC e sou
um super-herdi. Entao, vocé pode ser o que vocé quiser!”.

Esperamos que este material facilite a explicacdo de forma didatica e
ludica, demonstrando também a importancia da responsabilidade da
adesao ao tratamento.

Boa leitura!

Equipe do Instituto Unidos pela Vida

Texto por Verbnica Stasiak Bednarczuk,
fundadora e diretora geral do Instituto Unidos
pela Vida; Psicéloga; diagnosticada com Fibrose
Cistica aos 23 anos.
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Uma historia de Fibra HOJE £ DIA DE CONHECER A HISTORIA DO SUPER FIBRA,

NOSSO COLEGA DE CLASSE! DURANTE A SEMANA,

CONHECEMOS VARIAS HISTORIAS DE OUTROS COLEGAS,
E HOJE € PIA DESTE NOSSO AMIGO!

BOM DIA, TURMA!

COM VOCES, NOSSO
AMIGO SUPER FIBRA!

CULTIVO MELS

SUPERPODERES!
EU ESPERO QUE
VOCES 60STEM!

BOM DIA,
SUPER FIBRA

= v
ANTES PE COMPLETAR UMA SEMANA PO V

MEL NASCIMENTO, UMAS PESSOAS
FIZERAM LM FLIRINHO NO MEL PE COM
LMA AGLLHA ESPECIAL, EU NAO LEMBRO

DISSO, MAS MELS PAIS ME CONTARAM —

QUE EU CHOREI BEM POLCO... NEM

DPOEU, O$ MEPICOS E ENFERMEIROS ERAM
BEM CUIPAPOSOS COMIGO, COM LMA

GOTINHA DE SANGLUE , FIZERAM UM

| EXAME CHAMADO TESTE PO PE2INHO'! |

.

(O TESTE DO PEZINHO FAZ A TRIAGEM PARA
A FC E POR 1SS0 EU FIZ UM TESTE PO SUOR
PARA CONFIRMAR GQUE EU REALMENTE TINHA
FIBROSE CISTICA. |

11 11 [ —
(QUANDO SAIL O RESULTAPO DESTE EXAME, O\l
MEPICO CONTOU PARA OS MELS PAIS GUE EU
TINHA DENTRO DE MIM ALGO PIFERENTE, E
(QUE 1SSO ME TORNAVA UMA PESSOA DE FIBRA)
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ESSA DIFERENCA ACONTECE EM
LM PEDACINHO DO MEL PNA,
QUE £ 0 cOPIBO GENETICO QUE
TOPOS NOS TEMOS, E POR 1550
EU TENHO FIBROSE CISTICA. E A
FIBROSE CISTICA TAMBEM E
CONHECIDA COMO DOENCA PO
BEIJO SALGAPO, SABIAM?2

=S1 b |

SEL BEIJO E
SALGADO?,
SUPER FIBRAZ

= o |
£ QUE QUANDO A MAMAE OU O PAPAI DAO Ui BEITINHO NA MINHA
TESTA, PERCEBEM QUE EU SOU MAIS SALGAPINHO QUE O NORMAL,
MAS ELES TAMBEM DIZEM QUE EU SOU UM DOCE DE CRIANCA...

NSS TAMBEM
ACHAMOS VOCE
UM POCE, SUPER
FIBRA!

OBRIGAPO,
AMIGOS!

DEPOIS DESTES
EXAMES, FICOU
CONFIRMAPO GLE,
POR EU TER FIBROSE
CiSTICA, ELl ERA UM
SUPER FIBRA, E QUE
POR ISTO TERIA QUE
TER UMA ROTINA
DIARIA DE CLUIPAPOS E
TRATAMENTOS PARA
FICAR FORTE!




—_—

... TODOS O PIAS QUANDO EUI ACORDO, ANTES DE
TOMAR MEU CAFE DA MANHA REFORCADO PARA CUMPRIR
AS MISOES PO MEU DIA, EL TOMO MINHAS PRIMEIRAS
CAPSULAS DE FORCA. SAO AS ENZIMAS®! AS ENZIMAS SAO
RESPONSAVEIS POR AGARRAR AS GORPURAS E NUTRIENTES
POS MEUS ALIMENTOS, E DEIXA-LAS AQUI NO MEL CORPO,

PARA QUE EU FIGUE BEM FORTE!
E TODA VEZ QUE ELl VOU COMER ALIMENTOS COM
BORDLRAS E PROTEINAS, PRECISO TOMA-LAS PARA
AJUDAR NA ABSORGAO DOS NUTRIENTES (INCLLINDO A
HORA DO LANCHE NA ESCOLA!)

—
QUE IMPORTANTE | € SIM! BEM IMPORTANTE! E SABEM
ESSE MEDICAMENTO! [| UMA COISA BOAZ A MINHA DIETA E

; S HIPERCALORICA®!

PRECISA TOMAR
ESSAS ENZIMASZ

PIETA HIPERCALORICA. E GUE EU
PEVO COMER ALIMENTOS COMO
BOLO, TORTAS, VITAMINAS,
ABACATE... ALIMENTOS QUE TEM
MAIS CALORIAS, PRA QUE EU FIQUE
CADA VEZ MAIS FORTE!

| Hummm!!! Que peLiciA 1ssoll! ] DIETA HIPERCALORICA NAO E COMER PORCARIA TODO DIA!

1550 FAZ MAL PRA TODO MUNDO, ATE PRA UM SUPER-HERO!! )




DEPOIS QUE EL TOMO MINHAS PRIMEIRAS |

CAPSLLAS DE FORCA (AS ENZIMAS), E TOMO |,

MEL CAFE, EL COMECO MINHA OUTRA
MISSAC QUE € "LIMPAR MEU PULMAO"!

LIMPAR O PULMAO?
como £ GLE A
BGENTE LIMPA
PULMAO, SUPER
FIBRAZ COM ABGLA
E SABROZ

]

- n o ) %
VO E cOMm Asih E sagfi0, %0 INVENCOES POPEROSAS, EM UM APARELHO

CHAMADO INALADOR. ESSE LIQUIPO £ Um
MEDICAMENTO QUE AMOLECE A GELECA
(SECREGCAO) PO MEU PULMAO.

j EU COLOCO Um LIQUIDO, QUE E OUTRA DESSAS

4

DEPOIS, ELl FACO FISIOTERAPIA PRA AJUDAR
NESSA MISSAO, TIRANPO TOPA ESSA
SECRECAO DE DENTRO, PRA CONSEGUIR
RESPIRAR MELHOR E NAO TER INFECCOES!

(0 Que € INFeccRo,
‘ SUPER FIBRAZ




INFECCTES SAO OCASIONADAS POR

BACTERIAS, OS BICHINHOS QUE TOPOS

NOS PRECISAMOS COMBATER!

(" PARA AJUDAR NESSE COMBATE,
PRECISAMOS LAVAR BEM AS MAOS
ANTES DE COMER, DEPOIS DE IR AQ
BANHEIRO, E PASSAR SEMPRE
ALCOOL EM BEL. NAO DEVEMOS
COLOCAR A RO NA BOCA,
PRINCIPALMENTE SE ELA ESTIVER
SUJA! QUANPO ESTAMOS EM LLUGAR
FECHAPO, COMO POR EXEMPLO
NO HOSPITAL OU EM CONTATO
COM OUTROS AMIGOS DE FIBRA

IMPORTANTE USAR LUMA MASCARA

(PESSOAS COM FIBROSE CISTICA), E | ¢

NOSSA, O SUPER FIBRA £ TAMBEM
O HEROI MASCARAPO! QUE LEGAL!

LEGAL, NEZ A
MASCARA ME
y PROTEGE DESSES
BICHOS PO MAL E
EVITA QUE EU
FIGLE DPOENTE!

Pocrois Que eu me ALMENTO,
EAGO INALACAO E FISIOTERA-
PIA, ELl VENHO PARA A
ESCOLA PARA ESTUPAR E
BRINCAR com VOcEs! eu
SEMPRE SONHEI EM SER UM
SUPER-HERDI, E PARA ISSO €
MLITO IMPORTANTE ESTUDAR
E TER UM OBJETIVO! E EU SEI
QUE PARA ALCANGAR MEL
OBJETIVO EU PRECISO ESTAR
MUITO BEM PE SANDE, E ME
CUIPAR PIREITINHO!

1550 MESMO! TOPOS NOS
PRECISAMOS ESTUPAR E
CUIPAR DA SALDE!
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QUANPO EU VOLTO DA ESCOLA,
AJUPO A MINHA MAE E FACO MINHA
LICAO DE CASA. Al, JA ESTOU
PRONTO PARA BRINCAR DE NOVO!

E PO QUE
VOCE mAIS
B60STA DE

BRINCAR,

SUPER FIBRAZ

60OSTO PE
PEGA-PEGA E PE

b = QUE mAsSA! el
JOGAR BOLA!

TAMBEM ADORO
JOGAR BOLA!

W

MAS VOU CONTAR Lim
SEGREDO PARA VOCES:
QUANDO ESTOU BRINCANDO, W
ESTOU TAMBEM PRATICANDO %’

ATIVIDADE FiSical e O ;
SEGREDO E GUE ELA TAMBEM
ME AJUDA A FICAR SEMPRE
BEM, FORTE, RESPIRANDO
MELHOR! QUANDO EUI
BRINCO, ELl CLMPRO ESSA

MISSAO SECRETA!

LAU, SUPER FIBRA! VOCE OCES VIRAMZ O SLPER FIBRA
£ Um SUPER HERO! E € UMA CRIANGCA MUITO
TANTO! QUANTAS ESPECIAL E FORTE, QUE NOS
missOES NO SEL DIA! ENSINA TOPOS OS PIAS A
SORRIR SEMPRE!




E TEM MAIS UMA COISA, EU PRECISO REPETIR ESSA

£, PROFESSORA! MLITO
LEGAL ESSA HISTORIA! ELE MISSAO TOPOS 05 PIAS! © NOME PA MINHA
NOS ENSINOU QUE E GRANDE MISSAO DIARIA CHAMA-SE “"CONVIVENDO
POSSIVEL ESTUDAR, BRINCAR
£ O MAIS IMPORTANTE:
CUIPAR DA SALDE!

COM A FIBROSE CISTICA” ELA £ UMA DOENCA, QUE
AINPA NAO DA PRA CURAR COMO UM RALADO NO
JOELHO. MAS, SE EUl CUIPAR PIREITINHO TOPQOS OS
DIAS ELl FICAREI BEM E TALVEZ NAO PRECISE
VOLTAR PARA O HOSPITAL!

VOcE JA FOI
PARA O HOSPITAL,
SUPER FIBRAZ

JA SIM... TEVE UMA VEZ QUE EU TIVE UMA INFECCAO NO PULMAO E
PRECISEI TOMAR ANTIBIOTICOS NA VEIA, LA NO HOSPITAL TEM LMA
EQUIPE BEM CLIPADOSA, QUE ME DEIXOU MUITO FORTE PARA QUE
Ell PUDESSE VOLTAR PRA ESCOLA E PARA AS MINHAS MISSTES!




TSSO MESMO SUPER
FIBRA! CLIDE-SE BEM,
PORGUE NOS QUERE-

Mmos VOCE AQUI NA

ESCOLA TOPOS OS DIAS

POR 1550, € MUITO IMPORTANTE GUE EU SIGA
PIREITINHO TOPOS OS DIAS O QUE A EQUIPE
PEDE PARA EU FAZER EM CASA: FISIOTERAPIA,
INALACAO, TOMAR TODOS OS REMEDIOS, ME
ALIMENTAR BEM...

£, 1$50 All NEO

PODE FALTAR! TEM
QUE VIR AQUI

ESTUDAR E BRINCAR!

fhuito OBRIGADO, AMIGOS! VOU ESTAR SEMPRE COM VOCES PORQUE CONTO COM UMA LIGA DE HEROIS!
O FISIOTERAPEUTA GUE DEIXA MEL PLLMAO FORTE, O FARMACEUTICO GUE DESENVOLVE OS MELS
MEDICAMENTOS, O NUTRICIONISTA QLE TEM AS “"FORMULAS" SUPERCALORICAS, OS MEDICOS E
ENFERMEIROS GUE ME CLIPAM COM CARINHO, O PSICOLOGO QUE ME ACALMA, O ASSISTENTE SOCIAL
GLE ME AJUDA, E TANTOS OUTROS PROEISSIONAIS, ALEM DOS MELS PAIS E FAMILIARES QUE TAMBEM
SAO GRANDES HEROIS!

r FOI MUITO BOM APRENDER COM VOCE! (" $SABE O QUE E
PODE SEMPRE CONTAR COMIBO E COM SELS ANIGOS! MAIS LEGALZ EU
TENHO A FIBROSE
cisTicA £ SOU Um
SUPER HEROL.
ENTAO, TOPO
MUNPO PODE SER
O QUE GQUISER!

E ASSIM, O SUPER FIBRA COMPARTILHOU SUA HISTORIA DE FIBRA COM TOPOS OS SEUS AMIBOS,
E SEGUIL PARA MAIS UM DIA DE GRANDES MISSOES! Fim!




A Fibrose Cistica € uma doenga genética, ainda sem cura, conhecida como Mucoviscidose ou Doenga do Beijo Salgado (pelo
suor mais salgado encontrado na pele de quem tem a doenca).

£ uma doenca multissistémica, genética, hereditaria, causada por mutacdes no gene CFTR, que gera alteracdes no transporte
transmembranar epitelial de cloro, sédio e 4gua, deixando a secre¢do do organismo mais espessa que o normal e
desencadeando principalmente problemas respiratdrios e digestivos.

Os principais sintomas sdo: pneumonia de repeticao, tosse crénica, dificuldade para ganhar peso e estatura, diarreia, pélipos
nasais, baquetamento digital.

Pode ser identificada j& no Teste do Pezinho, e ter seu diagnostico confirmado através do Teste do Suor ou de Exames
Genéticos.

Sabe-se que dentre as doengas raras é uma das mais comuns; gue infelizmente ainda é pouco conhecida no Brasil e tem
sintomas que podem ser facilmente confundidos com outras doencas e, por conta disto, é de fundamental importéncia a
divulgacdo desta patologia no pais, para que os diagndsticos sejam realizados de forma precoce, e o tratamento seja
adequado.

GLOSSARIO:

1) Teste do Pezinho: Exame realizado em recém-nascidos, que tem por objetivo prevenir o desenvolvimento de doencas que
podem levar & deficiéncia intelectual e causar inlimeras outras sequelas & sadde da crianga. Gratuito e obrigatério, por isso,
todo bebé nascido em territdrio brasileiro deve fazer o teste no momento da alta hospitalar. Sendo um Programa Nacional
de Triagem Neonatal, implantado pela Portaria n® 822/2001 do Ministério da Salde, garante o direito ao exame a todos os
recém-nascidos, e tratamento aqueles com diagndstico positivo para alguma das doengas triadas.!

2) CFTR: Sigla para Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator. Controla a produgdo da proteina CFTR que regula
a transferéncia de cloreto de sodio (sal) através das membranas celulares. Mais de 2 mil mutagdes foram descritas e
divididas em seis classes de acordo com o mecanismo por meio do qual a proteina CFTR alterada se apresenta. A doenga
desenvolve-se somente quando o individuo apresenta dois alelos mutados no gene, transmitidos pelo pai e pela me. Alelo é
cada uma das vérias formas alternativas do mesmo gene. Quando os dois alelos no gene CFTR sdo anormais, a transferéncia
de cloreto de sodio é interrompida. Isto causa desidratagdo e aumento da viscosidade das secregGes, principalmente nos
pulmdes.?

3) Beijo Salgado: O suor de quem tem Fibrose Cistica possui uma quantidade muito alta de sddio, cloro e potassio. O sodio
(Na) é o principal componente do sal. Ao beijar alguém com fibrose cistica fica um gosto salgado na pele, por isso sentimos
0 Beijo Salgado.

4) Teste do Suor: O Teste do Suor & um exame indolor e rapido, onde é estimulado o suor do bebé e feita uma anélise de
condutividade, sequida de uma dosagem quantitativa de cloreto na amostra para que seja confirmado o diagnéstico
laboratorial da Fibrose Cistica detectados na triagem neonatal pelo teste do pezinho.?

5) Enzimas: As Enzimas Pancredticas sao disponiveis no Brasil em forma de capsulas. Essas capsulas contém microesferas ou
minicomprimidos desenvolvidos especialmente para agirem no intesting, ajudando na digestao dos alimentos, na digestdo
dos carboidratos, proteinas e gorduras; ajudando o paciente a ganhar peso e promovendo a absorc&o dos nutrientes. Uma
vez que os pacientes mais bem nutridos e com maior peso, parecem tem melhor fungdo pulmonar. Nos casos em que ha
indicacao de uso da enzima, é muito importante ingeri-las em todas as refei¢des, inclusive antes dos lanches, sequindo a
orientagdo médica sobre quantidade.

6) Dieta Hipercaldrica: A intervengdo nutricional na fibrose cistica é de grande importéncia. Primeiramente, estd associada
com o melhor crescimento e melhora ou estabilizagdo da fungdo pulmonar. Em segundo lugar, a desnutrigdo tem muitos
efeitos na funcdo pulmonar, incluindo: diminuicao na ventilagdo, na fungdo muscular, na tolerancia a exercicios e alterando a
resposta imunoldgica pulmonar. Por fim, uma dieta rica em energia e gordura esta associada a um melhor crescimento e
maior sobrevida5.

Referéncias:

1 — Fundagdo Ecuménica de Protecdo ao Excepcional - FEPE PR - http://www.fepe.org.br/cepe

2 — Marson, F. - Para entender melhor a fibrose cistica. - http:/fwww.unicamp.br/unicamp/ju/532/para-entender-melhor-
fibrose-c%C3%ADstica

3 - Fundagdo Ecuménica de Protecdo ao Excepcional - FEPE PR - http://www.fepe.org.br/

4 - Enzimas Pancreaticas: O que & bom saber! - http://unidospelavida.org.br/enzimas-pancreaticas-o-que-e-bom-saber/

5 - Donald, A.M. - Nutritional management of cystic fibrosis. Archives of Disease in Childhood, London, v.74, n.1, p.81-87,
1996.
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Upipos PELA Vipa

INSTITUTO BRASILEIRD DE ATENCAD
A FIBROSE CISTICA

“A Fibrose Cistica é parte do que somos,
ndo o limite do que podemos ser”.

Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atengdo a Fibrose Cistica | CNPJ: 14.850.355/0001-84
Rua Francisco Rocha, 198, Sala 07, Batel, Curitiba/PR | CEP: 80.420-130 | 41 3114-7750

contato@unidospelavida.org.br | www.unidospelavida.org.br | www.facebook.com/unidospelavida
Apoie: www.unidospelavida.org.br/doe




