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Alfabetizacao em Saude na Fibrose Cistica
2022-2023: 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



OBJETIVO

Empoderar pessoas com fibrose cistica, familiares e
cuidadores para uma melhor convivéncia com a
doenca e manejo do seu tratamento e rotinas, a
partir de acoes de educacao e comunicacao -
especialmente informacoes adequadas e de
gualidade -, melhorando, assim, sua qualidade de

vida.

Publico-alvo: Pessoas com fibrose cistica,
familiares e cuidadores, associacoes de assisténcia,
profissionais da saude, estudantes, sociedade civil.




PROBLEMAS-ALVO ENDERECADOS
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A necessidade de
capacitacao continua das
associacoes de assisténcia a
fibrose cistica no Brasil

A propagacao de
Informacoes falsas sobre a
fibrose cistica e as doencas

raras de uma forma geral
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A falta de informacao sobre
fibrose cistica fora dos
canais de nicho e janelas de
oportunidade



EXECUCAO DO PROJETO

Produzir e publicar Criacao de série de materiais O projeto teve a duracao de
conteudos sobre fibrose iInformativos multimidia com 11 meses, Iniciando em maio
cistica em diversos formatos tematicas relacionadas a de 2022 e finalizando em

e canais do Unidos pela Vida fibrose cistica abril de 2023



TEXTOS PUBLICADOS NO SITE

> 13/04/2023 - Suor salgado e fibrose cistica: saiba como seu beijo pode salvar uma vida
(357 visualizacoOes)

> 30/03/2023 - Saiba mais sobre 0 uso de enzimas pancreaticas na fibrose cistica

(236 visualizacoes)

> 14/02/23 - Volta as aulas com fibrose cistica: dicas para pais e professores

(152 visualizacoOes)

> 31/01/23 - Vocé conhece a diferenca entre fibrose cistica e fibrose pulmonar?

(1.908 visualizacoes)

> 31/01/23 - Tudo 0 que voceé precisa saber sobre imposto de renda e fibrose cistica
(255 visualizacoOes)

> 24/01/23 - Conheca 0s principais sintomas da fibrose cistica (315 visualizacoes)

> 02/01/23 - Dicas para melhorar a alimentacao do seu filho com fibrose cistica (1.304
visualizacoes)

> 26/12/22 - Indice de limpeza pulmonar pode prever danos pulmonares em criancas

(88 visualizacoes)

> 19/12/22 - Saiba mais sobre o tratamento da fibrose cistica (239 visualizacdes)

> 24/10/22 - Teste do Suor: saiba mais sobre 0 exame padréo ouro para o diagnostico da
fibrose cistica (4.698 visualizacoes)

10 textos
publicados no site
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9.552 acessos
aos textos no site


https://unidospelavida.org.br/suor-salgado-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/enzimas-pancreaticas/
https://unidospelavida.org.br/volta-as-aulas-e-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/fibrose-cistica-fibrose-pulmonar/
https://unidospelavida.org.br/imposto-de-renda-e-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/conheca-os-principais-sintomas-da-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/dicas-para-melhorar-a-alimentacao-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/indice-de-limpeza-pulmonar-criancas-fc/
https://unidospelavida.org.br/tratamento-da-fibrose-cistica/
https://unidospelavida.org.br/teste-do-suor/

TEXTOS PUBLICADOS NO SITE

{Mm' Iﬂ Uf:d'ﬂ Fibrose Cistica Encontre ajuda Noticias FAQ  Newsletter C! Doe agora Fibrose Cistica Encontre ajuda Noticias FAQ  Newsletter {::l Doe agora

Saiba mais sobre o uso de enzimas pancreaticas na Suor salgado e fibrose cistica: saiba como seu
fibrose cistica beijo pode salvar uma vida

Comunicacdo IUPY - 30/03/2023 14:33 Comunicacio IUPY - 13/04/2023 07 :40

O uso de enzimas pancreaticas faz parte da rotina de O dia 13 de abril & o Dia do Beijo ¢ vocé deve
Compartilhar

O O ®

muitas pessoas diagnosticadas com fibrose cistica. Esse Compartilhar estar se perguntando: por que estamos falando
tratamento & recomendado quando ha a obstrucao dos disso?? Ma hbrose cistica, um simples beijo pode
ductos pancreaticos por conta do muco espesso na 0 O @ @ ter um significado muito mais poderoso do que
regiao, situacao que causa o blogueio da acao das ’ voce imagina e se tornar fundamental para a
enzimas e, conseguentemente, ma digestao e absorcao ] identificacao da doenga. Isso ocorre porque a

dos alimentos, além de dificuldade para o ganho de 1 Categorias maioria das pessoas com a patologia possuem o

1 Categorias
peso e estatura. ” | suor mais salgado que o normal. A=

SEM CATEGORIA
Apesar de fazer parte da rotina de tratamento, o uso de ; ] Esse é um dos principais sintomas da doenca e
enzirmas pancredticas na fibrose cistica ainda causa acontece pois as glandulas sudoriparas de quem tem fibrose cistica possuem canais CFTR em
muitas duvidas entre pessoas diagnosticadas com a menor nimero ou que ndo funcionam adequadamente. A consequéncia disso é a maior
doenca e familiares. Para respondé-las, o Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencao a Tags concentracido de sal no suor, caracteristica que pode ser facilmente identificada ao beijarmos a Tags
Fibrose Cistica entrevistou a nutricionista Thais Cuimbra. Formada pela Unigranrio e com Pos-

(FALMENTACAD ) (FENZIMA PANCREATICA ) pele dessa pessoa. (FHEUDSALGADD) | #D4A DO BELID)
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graduacao em Nutricao Materno Infantil pela Uniredentor, Thais atua ha 8 anos com fibrose




POSTS - MIDIAS SOCIAIS
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Confira em

unidospelavida.org.br

®

Tudo o que vocé
precisa saber
sobre imposto
de renda e
fibrose cistica

Confira em
unidospelavida.org.br

Quat  digorenga |,

entre fibrose cistica e

fibrose pulmonar -
idiopatica?

Confira a resposta em
unidospelavida.org.br
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Dicas para melhorar a
alimentagdo do seu filho com
fibrose cistica

Indice de limpeza pulmonar
pode prever danos pulmonares
em crioangas




POSTS - MIDIAS SOCIAIS

Quais as principais
etapas do tratamento
para a fibrose cistica?

If A O

Fisioterapia Atividade Dieta hipercalérica
respiratoria fisica e hiperproteica

¢ &3

Inalagdo com Uso de medicamentos,
mucoliticos e como antibiéticos e
antibiéticos enzimas pancredticas

Saiba mais em

)
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Quais os principais
sintomas da fibrose cistica?

Vocé sabe como é feito o
diagndstico da fibrose cistica?

Tosse crénica

; A Exames

pneum0n|o de FepetIQOO Triagem no Confirmagéo genéticos
"I;estego no Teste do tombé;n il

Suor maijs salgado que LI Suor et e

do diagndstico
o normal

Dificuldade para ganhar
peso e estatura Saiba mais em

unidospelavida.org.br
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Onde realizar o
Teste do Suor?

Perguntas e Respostas
sobre a Fibrose Cistica

Qual a forma correta de
utilizar as enzimas
pancredticas?

Acesse em
bit.ly/LocaisParaDiagnostico
e saiba onde realizar o
exame que é considerado o
padrdo ouro do diagndstico
da fibrose cistica. Confira a resposto em

unidospelavida.org.br




POSTS - MIDIAS SOCIAIS
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10 posts 1.951.550 pessoas
publicados nas midias alcancadas com as
sociais do Unidos pela Vida publicacoes

796 curtidas
nas publicacOes desde a
postagem nos canais



PODCASTS

> Quais os cuidados que mulheres com fibrose cistica precisam ter antes, durante e apos a gestacao?
> Quais os beneficios da realizacao de exercicios fisicos para a saude mental?
> Por gue o Més Nacional da fibrose cistica € chamado de Setembro Roxo?

ol

3 episodios 98 acessos no Spotify 178 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 trés cartilhas para pacientes:

o Alimentacao para pessoas com fibrose cistica:
aprendendo sobre cuidados e nutricao especializada

e Germes e Fibrose Cistica: conhecendo para evita-los

e Direitos das pessoas com fibrose cistica e demais
doencas raras

Esses materiais foram divulgados em todas as midias

digitais de comunicacao do Instituto e estao disponiveis em:

https://unidospelavida.org.br/cartilhas

3.400 pessoas
alcancadas com a
divulgacao nas midias


https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/01/Cartilha-Nutricao.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/01/Germes-e-fibrose-cistica.pdf
https://unidospelavida.org.br/wp-content/uploads/2023/01/DIREITOS-DAS-PESSOAS-COM-FIBROSE-CISTICA-E-DOENCAS-RARAS.pdf
https://unidospelavida.org.br/cartilhas

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 5 artes de
midias sociais do projeto artes de midias sociais do projeto..
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IMPACTO TOTAL
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Mais de 1.938.324 3.400 pessoas 9.552 acessos ho site
contas foram alcancadas alcancadas com a desde a publicacao dos

com 0sS materiais divulgacao das cartilhas textos do projeto



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




