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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



OBJETIVO

Criar uma plataforma de educacao publica e gratuita para
fomentar a capacitacao e educacao continuada da
sociedade civil em temas relativos a fibrose cistica

Publico-alvo: Associacoes de assisténcia, pessoas com
fibrose cistica, familiares, estudantes e profissionais da

saude.
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PROBLEMAS-ALVO ENDERECADOS

CDJ Qualificagdo de profissionais da saude, estudantes e da comunidade em tematicas
cs:'o relacionadas a fibrose cistica.

| [_'; A propagacado de informacOes falsas (fake news), sobre a fibrose cistica, seus
Ql_ \ sintomas, formas de diagndstico e tratamento.

o A necessidade de capacitacao continua dos profissionais da saude e estudantes sobre
‘I/o ® ® tematicas relacionadas a fibrose cistica.
MVEVER

A falta de informacao sobre a fibrose cistica para além de sua propria comunidade,
como universidades e a propria imprensa.



PLATAFORMA CONEXAO FC

Disponivel gratuitamente no endereco conexaofc.org.br.

O

2 CUrsos 11 professores
disponibilizados especialistas nos o =
gratuitamente assuntos abordados
ﬁj/ - ] FIBROSE CISTICA
Avaliacoes Certificado
durante as aulas e aos alunos com 70% de

avaliacao final do curso acerto na avaliacao final


http://conexaofc.org.br/

CURSO 01

Tematica: Introducao a fibrose cistica

Aula 01: O que é a fibrose cistica?

Aula 02: Fibrose cistica e sistema respiratorio
Aula 03: Infancia e fibrose cistica

Aula 04: Alimentacéo e fibrose cistica

Aula 05: Novos tratamentos para a fibrose cistica




CURSO 01 - PROFESSORES

Dr. Salmo Raskin
Geneticista

Sheyla Haun
Fisioterapeuta

Dr. Luiz Cutolo
Pneumologista pediatrico

Simone Scheibe
Psicologa

Dra. Miriam Figueira Lenycia Neri
Biomédica Nutricionista

Dr. Miquéias Lopes- Dr. Rodrigo Athanazio

Pacheco Pneumologista
Biomédico



URSO 01 - TELAS

FIBROSE CISTICA
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CURSO
Introducdo a

Fibrose Cistica

ol !

AULA 1

o que é fibrose cistica

O AULA2
[l fibrosecisticae
m Sistemarespiratorio

0-0 PROFESSORES

DR. SALMO RASKIN, MEDICO GEMETICISTA

Formado em Medicing pela Universidode Fedenal do Parand, Dowutor em Gendtica, especialista em
Padiatria pala UFPR @ Fellow em Genatico Médica paela Universidode de Vanderbilt nos Estodos
Unidos. Tem mails de 180 publicogtes clentifices. Ex-Presidents do Socledode Broslleia de Gendtica
Midica por dois mandates, atualmente Diretor Clentifleo. Atual Presidente do Departamaents
Cientifico de Gendtica da Sociedode Brasileiro de Pediatria @ do Grupo de Trabalho em Dosngas
Raoros da Sociedode Brosileiro de Pediatrio. Pesquisador do Programa de Pés-Graduagdo da
Crionga & do Adclescente do Departomentc de Pediatria da Universidode Federal do Parana.
Diretor do Centro de Aconselhamento @ Labonatdnio Genetika.

SHEYLA HAUN, FISIOTERAPEUTA

Especlalista em Reablitogho Cardiopulmanar Hospltalar, Ambulatorlal & Domiclliar. Especlalista em
Fisisterapio Respiratdria. Fisloterapeuta Centro de Referéncia de Fibrose Cistica do HEOM. Membro
do Gripo Brasikeiro de Estudos em Fibrose Cistica,

Introducdo & Fibrose Cis...
O que & fibrose cis...
Introdugio
O que & fibrose cis....
Sintomas e manife...
Diagnbstico
Tratamento
Equipe Interdiscipl...
Resumo da aula

Referénecias

Oqueea
fibrose cistica?

¥ Exercicios

=] Finalizar

INTRODUGAO A FIBROSE CiSTICA

N2

DEFEITO NO TRANSPORTE IONICO 0£)

J,

DIMINUIGAO NA SECRECAO DE FLUIDOS

|}

AUMENTO NA CONCENTRAGAO DE MACROMOLECULAS

\J

Como vimos, as mutagies no gens CFTR levam & producio de uma proleina CFTR ndo funcional ou reduzida, resultando na
produgio de muco espesso e pegajoso nas vias aéreas e em oulros Orgdos como o pancreas. Os moduladores comigem ou

polencializam a fungdo da proteina CFTR defeituosa, visando tralar os sintomas da fibrose cisbica.

O pneumologista Dr. Rodrigo Athanazio exphca por que o5 meduladores 530 130 revolutionanos no tratamento da fibrose cistica:

Aula 5 - Intro a FC - Tratamento com moduladores

RESUMO DA AULA

Nesta aula, vimos gque a fibrose cistica € uma doenca
multissistémicao, genética, hereditaria, autossémica, recessiva e
causada por mutagdes no gene CFTR. Isso faz com que as
secrecdes do corpo figuem mais espessas que o normal, causando
problemas nos aparelhos respiratdrio e digestorio, principalmente.
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TUBULOPATIA OBSTRUTIVA
N A A
PULMOES PANCREAS INTESTINOS FiGADO TESTICULOS

‘L A fibrose cistica afeta sobretudo os aparelhos respiratorio e

digestério. Também pode afetar os sistemas reprodutor e
musculoesquelético e as vias aéreas superiores, bem como
proporcionar alteragbes metabodlicas como diagbetes e
comprometimento hepdatico.




CURSO 02

Tematica: Conhecendo a Equipe Interdisciplinar da Fibrose Cistica

Aula 01: Fibrose cistica e a importancia da equipe interdisciplinar

Aula 02: O papel do fisioterapeuta nos cuidados das pessoas com fibrose cistica
Aula 03: O papel do enfermeiro nos cuidados das pessoas com fibrose cistica

Aula 04: O papel do assistente social nos cuidados das pessoas com fibrose cistica
Aula 05: O papel do nutricionista nos cuidados das pessoas com fibrose cistica

Aula 06: O papel do psicologo nos cuidados das pessoas com fibrose cistica




CURSO 02 - PROFESSORES

4
2 (V4 &
R iy fiin \@
A |
Dr. Salmo Raskin Sheyla Haun Felipe Simioni Lenycia Neri
Geneticista Fisioterapeuta Enfermeiro Nutricionista
Dr. Norberto Ludwig Simone Scheibe Dr. Eduardo Piacentini

Pneumologista Psicologa Pneumologista pediatrico



CURSO 02 - TELAS

CURSO
Conhecendo a

Equipe Interdisciplinar
da Fibrose Cistica

- )
O AuLA1 2' o= 7
B equipe interdisciplinar P -

-
e O AULA 2
W fisioterapeuta

Bem-vindo-a, estudante!

Este & um curso autoinstrucional com 6 aulas. No inicio, sd a primeira estara disponivel. Para desbloquear
as demais, vocé deve concluir e validar os exercicios no final de cada aula. Acerte no minimo 6 exercicios
para desbloguear a aula seguinte!

Ao chegar no final do percurso, vocé podera fazer a Avaliagao Final. Sao 10 perguntas, das quais voce
precisa acertar 7 para concluir o curso.

Néo acertou de primeira? Ndo se preocupe: vocé pode repetir os exercicios das aulase a

Avaliagio Final quantas vezes quiser.

Depois de atingir a nota necessaria na Avaliagao Final e responder & Pesquisa de Satisfagao, voceé podera
emitir o seu certificado de conclusao do curso clicando no botao no menu do curso.

Fibrose cistica e a ...

Introdugio

O que & fibrose cis...
Equipe interdiscipl...
Transigdo de equip...
Estratégias de fran...

Comunicagao e ap...

Ratina de equipe

Adesio ao tratame. ..

Resumo da aula

Referéncias

¥ Exercicios

[u]

[u]
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EXERCICIOS

Afibrese cistica @ uma deenga genélica. Para desenvohvé-la. o portador precisa:

O Ter hardado a mutacic genética fants ¢o pal quants da mis:

O Ter hartado a mutacio genética do pai cu da mie.

O Ter o pene CFTR mutsnie. Pode aconiecsr mesmo quandd 08 genes das pais 550 saudiveis.
AU A 1 ' Ter uma combinagio de genes GFTR e AR mutanies
L

Fi b ros e C ist i CU e a Gearalmanta quais pruﬂ%s onas ln'ja.qr%r- & equipe interdisciplinar dé tratamento da fbrose cistica?
importéancia da [ —
equipe interdisciplinar T

O Preumsciogisla, peciatra, gastroenterclogista, prcilogo, famaciutico, assistente social fisterapeuta, endermasing ¢
nuincinista

& Verficar
CONHECENDO A EQUIPE INTERDISCIPLINAR
DA FIBROSE CiSTICA

CARACTERISTICAS DA FIBROSE CISTICA

Uf')
()_0 PROFESSORES MULTISSISTEMICA

fibrose clstica.

) — Afeta mais de um sistemna do corpe. Os sistemas respiratéric, digestdrio,
DR. SALMO RASKIN, MEDICO GENETICISTA @ musculcesquelético e reproduter podem ser prejudicados per conta da
L, L

Formado em Madicing pela Universidade Fedaral do Pamand, Dewtor em Gendtica, especialisto em
Pedictria pela UFPR ¢ Fellow em Gendtica Médica pela Universidade de Vanderbilt nos Estodos

Unichos. Tasm mais de 180 publiongdes clentificos. Ex-Presidents da Sockedode Broslisina de Gendtico
Médica por dols mondatos, atualmaents Dinetor Clentifico. Atual Presidents do Departaments
Ciontifico de Gendtica do Sodedode Brasilbino do Pediatrio o do Grupo de Trobalbo em Doongos
Faros da Socdedode Brosileino de Pediotria. Pesquisodor do Progroma de Pds-Geoduagio da L
Criango @ do Adolesconts do Departoments do Pediatria da Universidode Faderal do Parang l-rl I-rl E causada por mutagdes num gene especifico, o CFTR. Pessoas sem
Dretor do Centro de Aconselhamento @ Lobonatérie Genetika. - - mutagdo ne gene CFTR ndo podem ter fibrose clstica.

I—I—I

|

DR. NORBERTO LUDWIG NETO, PNEUMOLOGISTA

Formado em Medicing pelo UFSC @ Pnoumologista Pedidtrico pela Escola Poulista de Maedicing,

Diretor do Deportomanto de Preumnclogia da Socledode Cotarinenss de Pediatrio, coordenador do A mutagde & herdada dos genes do pal e da mde.
Sator de Proumologio Podiatrico do Ascociopio Cotorinence de Prnoumologio, ox-progdoents o

sécio-fundador do Grupo Brosllelo de Estudes de Flbrose Cistica. £ outor do livio Fitwose Cistica:

Enfoquae Mutkdisipinar.

GENETICA

AUTOSSOMICA




REALIZACAO INVESTIMENTO SOCIAL

A

VERTEX




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




