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RELATORIO FINAL

Alfabetizacao em Saude na Fibrose Cistica
2023-2024: Empoderando pessoas com
fibrose cistica e familiares




SOBRE O UNIDOS PELA VIDA

MISSAO

Defender que pessoas com fibrose cistica no
Brasil tenham conhecimento sobre sua saude
e direitos, equidade no acesso ao diagnostico
precoce e aos melhores tratamentos,
contribuindo para melhora na qualidade de
vida.

VISAO

Lutaremos até que todas as pessoas com
fiorose cistica tenham tudo o que ha de
melhor. E ndo € sobreviver. E sobre viver.

VALORES

Compromisso, Empatia, Etica, Exceléncia e
Transparéncia



O

BJETIVO

Fornecer informacoes adequadas, didaticas e de

gua
cuic

idade para que pacientes, familiares e
adores consigam melhorar seus niveis de

alfabetizacdo em saude, ser empoderados e ter

mel

Nor manejo e controle de suas condicoes,

tratamento e adesao, a partir de rotinas de
educacao e comunicacao, usufruindo de melhora na

Sua

gualidade de vida.

Publico-alvo: Pessoas com fibrose cistica,

fam

lllares e cuidadores, associacoes de assisténcia,

profissionais da saude, estudantes, sociedade civil.



PROBLEMAS-ALVO ENDERECADOS

A relevancia de abordar o tema de alfabetizacdo sanitaria e paciente
especialista para que possam fazer melhor uso do sistema de saude e qualificar
sua adesao ao tratamento.

A propagacao de informacoes falsas (fake news), sobre saude, manejo do
tratamento e politicas publicas de uma forma geral.

A falta de informacdo sobre saude fora dos canais de nicho e janelas de
oportunidade e em momentos em que a pauta nao e prioridade.

A necessidade de capacitacao continua de outras associacoes de pacientes no
Brasil.



EXECUCAO DO PROJETO

Produzir e publicar conteudos sobre saude e impactar a sociedade com acoes
de conscientizacao e advocacy.

saude, politicas publicas e assuntos de interesse.

r_@%:]:] Criacao de série de materiais multimidia de carater informativo e didatico sobre
l
o

*n Disseminacédo nas midias digitais do Instituto Unidos pela Vida e divulgar entre

3
O projeto teve a duracao de 8 meses, Iniciando em agosto de 2023 e
finalizando em abril de 2024.

$
i as associlacoes de pacientes.



TEXTOS PUBLICADOS NO SITE

> 09/08/23 - O Teste do Pezinho deu positivo para fibrose cistica, e agora? (6.028 visualizacoes)

> 21/08/23 - Informacdoes importantes sobre ansiedade e fibrose cistica (116 visualizacoes)

> 30/08/23 - 4 fatos sobre higiene bucal e fibrose cistica que vocé precisa saber (233 visualizacdes)

> 20/09/23 - Tratamento da fibrose cistica e acompanhamento no Centro de Referéncia devem continuar mesmo

apos o inicio do uso dos moduladores (210 visualizacoes)

> 23/10/23 - O gue é Genéetica, Hereditaria, Autossomica e Recessiva? (5.445 visualizacoes)

> 30/10/23 - O gue € diagnodstico in vitro? (165 visualizacdes)

> 02/01/23 - O gue € DNA, RNA e proteina? (2.537 visualizacoes)

> 21/12/23 - Verao e fibrose cistica: 4 cuidados durante a estacao mais guente do ano (176 visualizacoes)
> 05/01/24 - O gue € CFTR? (1.534 visualizacoes)

> 24/01/24 - Saiba mais sobre a incontinéncia urinaria na fibrose cistica (157 visualizacoes)

> 01/02/24 - Saiba mais sobre o diabetes relacionado a Fibrose Cistica (DRFC) (416 visualizacoes)

> 07/02/24 - O _que _sdo as mutacbes do gene CFTR e quais suas diferencas na fibrose cistica? (343

visualizacoes)


https://unidospelavida.org.br/teste-do-pezinho-positivo-para-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/informacoes-importantes-sobre-ansiedade-e-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/4-fatos-sobre-higiene-bucal-e-fibrose-cistica-que-voce-precisa-saber/
https://unidospelavida.org.br/tratamento-da-fibrose-cistica-e-acompanhamento-no-centro-de-referencia-devem-continuar-mesmo-apos-o-inicio-do-uso-dos-moduladores/
https://unidospelavida.org.br/tratamento-da-fibrose-cistica-e-acompanhamento-no-centro-de-referencia-devem-continuar-mesmo-apos-o-inicio-do-uso-dos-moduladores/
https://unidospelavida.org.br/o-que-e-genetica-hereditaria-autossomica-e-recessiva/
https://unidospelavida.org.br/o-que-e-diagnostico-in-vitro/
https://unidospelavida.org.br/o-que-e-dna-rna-e-proteina/
https://unidospelavida.org.br/verao-e-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/o-que-e-cftr/
https://unidospelavida.org.br/saiba-mais-sobre-a-incontinencia-urinaria-na-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/saiba-mais-sobre-o-diabetes-relacionado-a-fibrose-cistica-drfc/
https://unidospelavida.org.br/o-que-sao-as-mutacoes-do-gene-cftr-e-quais-suas-diferencas-na-fibrose-cistica/

TEXTOS PUBLICADOS NO SITE

> 28/02/24 - Volta as Aulas com Fibrose Cistica — Pelo olhar da Psicologia (118 visualizacoes)

> 12/04/24 - O que sao 0s moduladores e como eles funcionam? (103 visualizacoes)

> 29/04/24 - 5 dicas para fazer o uso racional de medicamentos (72 visualizacoes)
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O que sao os moduladores e como eles Saiba mais sobre a incontinéncia urinaria na
funcionam? fibrose cistica
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O que causa a incontinéncia urinaria na fibrose cistica

15 textos
publicados no site

NS

17.653 acessos
aos textos no site


https://unidospelavida.org.br/volta-as-aulas-com-fibrose-cistica-pelo-olhar-da-psicologia/
https://unidospelavida.org.br/o-que-sao-os-moduladores-e-como-eles-funcionam/
https://unidospelavida.org.br/uso-racional-de-medicamentos/
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15 posts 1.314.478 pessoas
publicados nas midias alcancadas com as
sociais do Unidos pela Vida publicacoes

1.528 curtidas
nas publicacOes desde a
postagem nos canais



PODCASTS

> O que € hiponatremia?
> Por que o suor de quem tem fibrose cistica € mais salgado que o normal?
> Contaminacao cruzada na fibrose cistica

> O que é nutricio especializada e quando ela deve ser realizada na fibrose cistica?

©
ol

4 episodios 150 acessos no Spotify 205 seguidores
publicados desde a publicacao no canal no Spotify



https://open.spotify.com/episode/3CpL8k5va81PR5g6GgUU4B?si=8e08b267364d4553
https://open.spotify.com/episode/2YHXGOK2VvcrlY9mwwhC59?si=786d7cd8e8014da1
https://open.spotify.com/episode/6eLMm1qoMr2nO5Z5P60Ice?si=cda6aad54bf84950

CARTILHAS

Unidos pela Vida lancou 2 cartilhas para pacientes:

e Exercicio fisico na fibrose cistica: fibra em foco para
conhecer e cuidar

 Moduladores de CFTR: inicio de tratamento.
Orientacoes as pessoas com fibrose cistica

Esses materiais foram divulgados em todas as midias

digitais de comunicacao do Instituto e estao disponiveis em:

unidospelavida.org.br/cartilhas e em
materiais.unidospelavida.org.br.
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https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/Cartilha-Exerci%CC%81cio-Fi%CC%81sico-na-Fibrose-Ci%CC%81stica.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/12/Cartilha-Exerci%CC%81cio-Fi%CC%81sico-na-Fibrose-Ci%CC%81stica.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2024/04/Cartilha-Pacientes-RBG-Com-Links.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2024/04/Cartilha-Pacientes-RBG-Com-Links.pdf
https://unidospelavida.org.br/cartilhas
https://materiais.unidospelavida.org.br/

ANUNCIOS NAS MIDIAS

Para ampliar o alcance das artes publicadas nas midias digitais, o Unidos pela Vida
também investiu em anuncios no Facebook e Instagram (feed e stories) para 8 conteudos.

na fibrose cistica
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A fibrose cistica é uma doenca Genética, Smt;ggg;:g
Hereditaria, Autossdmica e Recessiva INCONTI_NENCIA
URINARIANA bl Conhecendo mais sobre
FIBROSE CISTICA contaminagdo cruzada

Mais de 1.462.993
contas foram alcancadas
com 0s anuncios




ANIMACAO

Pessoas com fibrose cistica devem ter atencao redobrada para evitar a contaminacao por
germes, e para conscientizar sobre o tema, o Instituto Unidos pela Vida produziu uma
animacao com informacoes importantes sobre germes e fibrose cistica.
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302.758 pessoas
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IMPACTO TOTAL
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Mais de 1.314.478 3.531 pessoas 302.758 pessoas
contas foram alcancadas alcancadas com a alcancadas com a animagao

com 0sS materiais divulgacao das cartilhas sobre germes



REALIZACAO INVESTIMENTO SOCIAL
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PARA MAIS _
INFORMACOES:

veronica@unidospelavida.org.br
(41) 99957-9493

Acompanhe o nosso trabalho:

@ unidospelavida.org.br
instagram.com/institutounidospelavida

I1 facebook.com/unidospelavida
1] linkedin.com/company/unidospelavida
) www.youtube.com/@institutounidospelavida

W https://twitter.com/unidospelavida
% Instituto Unidos pela Vida




