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Apresentacao



Essa cartilha foi desenvolvida como uma forma de apre-
sentar informagdes claras e coerentes sobre a fibrose
cistica, que possam fornecer subsidios para conhecer
melhor a doenca e auxiliar em seu tratamento.

Foram consideradas informacgdes obtidas com criangas
com fibrose cistica (de 6 a 12 anos) e seus cuidadores
(pais e responsdveis), além de profissionais que atuam
com essas criangas, como medicos, enfermeiros, psico-
logos, fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes sociais e
farmacéuticos. Além disso, fontes da literatura especiali-
zada foram consultadas, sendo todas devidamente
referenciadas ao final do material.

Parte dos relatos obtidos seréio compartilhados a fim de
dividir as informagdes e ideais coletas.

Além desse material, voltado para adultos; foi desenvol-
vido uma cartilha para criancas, explicando o que é a
fibrose cistica e aimporténcia do tratamento, em uma
linguagem ludica e acessivel.

Esperamos que esse material possa auxiliar!

Boa leitura.




I NOSSOS PARTICIPANTES
EssaéaGisal

Nossa pesquisadoral!

Ela organizou as ideias,
relatos e informagodes para
a elaborac¢do desse material
que estd com vocé agoral

Esses saio Orfeu e Gaial

Orfeu e Gaia s@o criangas,

representam criangas com

fibrose cistica!

Atrds deles estdio seus

cuidadores, eles também

representaram todos os pais

e responsaveis. S
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Ele representa todos os
profissionais que participaram
dos cuidados da crianca

com fibrose cistical
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Oquee
a fibrose
cistica?




A fibrose cistica (FC) também conhecida como Mucovisci-
dose ou Doenca do Beijo Salgado, € uma doenca genética,
hereditdria, autossdbmica, recessiva, rara, ainda sem cura e,
com acometimento multissistémico (sistemas respiratorio, di-
gestorio, hepdtico e genitourindrio).

Geneética Hereditdria

Autossomica Recessiva
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Um pouco de histérial

A FC éresultado de uma disfun¢do da Proteina Reguladora
da Condutdncia Transmembrana da fibrose cistica (Cystic
Fibrosis Transmembrane Condutance Regulator) — a CFTR,
o que faz com que toda a secre¢cdo do organismo seja mais
espessa que o normal, dificultando sua eliminagdo, com
comprometimentos nos sistemas respiratodrio, digestivo e
reprodutor.

J& existem mais de 2 mil
Cromossomo 7 mutagdes identificadas

no genel

A fibrose cistica é causada por mutagdes no gene cystic
fibrosis transmembrane conductance regulator (CFTR), que
significa “condutor transmembranar de fibrose cistica”, que,
por consequéncia, altera a producdo da proteina CFTR,
responsdvel pelo transporte celular de cloro e bicarbonato
O que, consequentemente, afeta o transporte do sédio e da
dAgua. As diferentes mutacdes causam diferentes manifes-
tagdes clinicas em cada pessoa com fibrose cistica.
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Na literatura, as primei-
ras descri¢cdes de fibro-
se cistica aconteceram
em meados da década
de 30, sendo a primei-
ra em 1936, pelo pe-
diatra suico Franconi,
como pdncreas fibroso
e bronquiectasias.

Em 1938, Dorothy An-

dersen descreveu as

caracteristicas clinicas,

epidemioldgicas e ana-

tomopatoldgicas da

FC, e em 1946, Farber e

Glanzmann criaram o

termo Mucoviscidose ao

descreverem que outras

secrecdes do organismo tambéem estavam afetadas.

Em 1953, Di Sant'/Agnese descobriu que os pacientes com
esse quadro clinico tinham um alto conteudo de eletrdlitos
No suor ao detectar uma desidratagdo importante durante
um verdo muito quente, reconhecido mais tarde como o suor
salgado, caracteristico de pacientes com diagnodstico de FC.

Jaogeneresponsdvel por essa doencga foilocalizado e iden-
tificado em 1989 por John Richard Riordan.

15



Atualmente, estima-se que cercade 90 mil pessoas em todo
mundo possuam o diagndstico de FC. No Brasil, segundo o
Registro Brasileiro de Fibrose Cistica (REBRAFC), consideran-
do dados incluidos até 31/12/2021, tem-se registrados no
Brasil 6.427 pessoas com diagnostico ativo de FC.

Figura 1: Distribuic@o dos individuos segundo Estado de nascimento.

Acesse aqui os relatdrios atualizados da REBRAFC:
http:/portalgbefc.org.br/site/pagina.php?idpai=128&id=15
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A FC ainda pouco conhecida em nosso pais, apesar da exis-
téncia de alguns Centros e profissionais dedicados a estu-
dd-la e a cuidar dos individuos hd muitos anos.

Nas ultimas décadas aFC vem
passando porimportantes
transformacoes!

Avancos
cientificos

Novos ~ Acessoda
tratamentos informacoes

Nos primeiros anos apds sua descoberta era considera-
da uma doenca pouco frequente e pouco diagnosticada.
Atualmente, com os avancgos cientificos que buscam um
diagndstico cada vez mais precoce, tem sido possivel esta-
belecer um tratamento que possa promover e possibilitar
qualidade de vida ao paciente com este diagnoéstico e suas
familias e, percebe-se também um aumento da expectati-
va de vida.
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Quais os
sintomas
da fibrose
cistica?




A proteina CFTR é responsdvel por manter as secre¢des do
organismo fluidificadas. No caso de quem tem fibrose cisticaq,
esta secrecdo torna-se mais espessa e seus sintomas podem
variar para cada pessoq, podendo apresentar os seguintes
sintomas:

e lleo meconial;

e Tosse crénica e frequente, geralmente
com muito catarro (muco);

e Pneumonia de repeticdo;

e Suor mais salgado (as vezes com
cristais de sal na pele);

e Desidratacdo frequente;
e Diarreiq;

¢ Dificuldade para ganhar peso e
estaturg;

e Pdlipos nasais/Sinusite crénica;
¢ Baqueteamento digital;
e Azoospermiaq;

® Fezes volumosas, brilhantes, muito
fétidas e gordurosas, ou diarreiq;

e Infecgdes respiratdrias de repeticdo;
e Doenga no figado e pdncreas;

® Atraso no aparecimento dos sinais da
adolescéncia (puberdade).

Com o diagndstico precoce e o tratamento adequado,

muitos destes sintomas sco controlados.

19



Comoe
feitoo
diagnostico
da fibrose
cistica?




Podem fazer parte do processo
de diagnéstico da FC:

Teste doPezinho:Este procedimento € gratui-
to e obrigatdrio para todos os recém-nasci-
dos brasileiros, sendo recomendado entre o
terceiro e o sétimo dia de vida do bebé. Caso
O primeiro teste apresente alguma alteracdo
(Tripsina Imuno Reativa - IRT), uma nova co-
leta se torna necessdria. Se a segunda cole-
ta também indicar alguma anomalia, € en-
tdo recomendado realizar o Teste do Suor
para confirmar ou descartar o diagndstico.

Teste do Suor: Reconhecido como o padrdo
ouro no diagndstico da fibrose cistica, esse
teste € indicado para bebés que apresen-
taram alteragdes no Teste do Pezinho, assim
como para pessoas de qualquer idade que
manifestem sintomas caracteristicos da do-
enga ou possuam histérico familiar. A coleta
do suor do paciente é indolor, rapida e cru-
cial paraidentificar precocemente adoenca.
Importante destacar que esse teste deve ser
realizado no minimo duas vezes para garan-
tira confirmagdo ou exclusdo do diagndstico.

Exames genéticos: Estes exames tém a finali-
dade de identificar mutagdes no gene CFTR.
Embora existam mais de 2 mil mutagdes
conhecidas nesse gene, a maioria dos tes-
tes genéticos avalia aproximadamente 30
mutagdes, um numero consideravelmente
inferior ao total j& identificado, o que aca-
ba por limitar os resultados desses exames.
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Comoeéo
tratamento
da fibrose
cistica?




O tratamento da FC passa em um primeiro momento pela
compreens@o da prépria doenga, considerado por diver-
SOs autores como um aspecto importante para a adesdo e
continuidade no tratamento.

Apesar de muitos pacientes com FC terem sintomass e trata-
mento similares por conta dos acometimentos pulmonares
e digestivo, cada caso é conduzido individualmente, com a
participacdo da equipe médica, do paciente e sua familia.

O tratamento é também complexo e envolve medicamen-
tos de alto custo, alguns deles custeados pelo Ministério da
Saude e outros pelas Secretarias Estaduais de Saude, de tal
modo que o acesso aos medicamentos ndo € uniforme no
pais.

23



Alguns tratamentos presentes
na fribrose cistica sao:

» Fisioterapia respiratéria didria
(que contempla exercicios
para ajudar na expectoragdo
e limpeza do pulmado,
evitando infecgdes);

* Inalagoes/ Nebulizagoes;

» Redlizacdo de atividade fisica
regular para contribuir com
O aumento da capacidade
respiratdria e fortalecimento
muscular;

¢ Ingestao de medicamentos
como enzimas pancredticas
para absorcdo de gorduras e
nutrientes;

e Suporte nutricional;

* Uso de antibiéticos, corticoi-
des, anti-inflamatorios e
suplementos vitaminicos;

¢ Utilizacdo de moduladores
da proteina CFTR;

o Acompanhamento redlizado
por equipe multidisciplinar
frequentemente.

Em estdgios avancados da doenca o tratamento
alternativo € o transplante pulmonar e existem pesquisas

para a busca de uma cura na terapia génica.
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Os profissionais de saude que trabalham com criangas
com a fibrose cistica (médico, enfermeiro, psicologo, fisio-
terapeutaq, nutricionista, assistente social e farmacéutico),
fazem as seguintes recomendacdes que contribuem para
que o tratamento seja ainda melhor:

Otimizag¢do do consumo de nutrientes para
manter o estado nutricional do paciente;

Alimentac¢do anti-inflamatdria para tentar conter
as infeccdes causadas pela doenga;

Acompanhamento psicoldgico em procedimentos
invasivos (mediante a amenizacdo de estressores,
no caso de internagdes hospitalares);

Tratamento de possiveis infecgdes
(como pseudomonas), capazes de causar
comprometimento pulmonar;

Antibidticos profildaticos para evitar a colonizacéo
de infecgdes;

Internagées eletivas com aplicagdo de antibidticos
Vid venosa;

Realizacdo da limpeza e desinfec¢do dos
aparelhos (como nebulizador, por exemplo);

Manutencdao de um ambiente acolhedor, tanto
para o paciente quanto para a familia que vivencia
todo o processo;

Escuta assertiva e atenta as preferéncias
alimentares;

Consideragdo da individualidade no tratamento.
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Como é o tratamento da fibrose cistica?

Os tratamentos buscam alinhar, com a pessoa com FC,
sua familia e a equipe de cuidados clinicos, os objetivos
de vida pessoal com os objetivos de saude.

Novos
tratamentos
a caminho....

Embora ndo representem uma cura definitiva, os modu-
ladores da proteina CFTR estdo transformando a vida
de pessoas que possuem mutacdes genéticas aprova-
das para a utilizacdo dessas terapias, gerando expec-
tativas e esperancas entre pacientes, familiares e profis-
sionais envolvidos, oferecendo melhoria nos sintomas e
na reducdo de exacerbagdes agudas da doencga. Esses
avangos representam um marco importante no cuidado
da fibrose cistica, vislumbrando um horizonte promissor.
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O desenvolvimento
de criang¢as com
fibrose cistica



Por ser uma doenca congénita e com diagndstico na maior
parte dos casos na inféncia, muitas crian¢cas com FC durante
O inicio do seu desenvolvimento percebem-se diferentes dos
demais quando em contato com seus pares, sendo o ambien-
te escolar muitas vezes o primeiro local de encontro com ou-
tras criancas e com pessoas diferentes do seu nucleo familiar .

Algumas das percepgdes das criangas em relagdo a doenca
e d simesmas, estdio em serem menores € mais magras que as
demais e em tossir e se cansarem com maior facilidade, além
da diferenca de rotina didria causada pelos sintomas e trata-
mento da FC.

As doencas crénicas na inféncia, podem causar um impacto
funcional no desenvolvimento da crian¢a, ocasionando possi-
veis prejuizos, por isso, hd uma preocupacdo especial com as
doencas nessa etapa da vida. Crian¢cas com doencas crénicas
geralmente passam por longos periodos em tratamento, e em
muitos momentos hospitalizadas, tornando-se o hospital, para
algumas criangas, um local de permanéncia frequente, e passa
a se constituir um importante contexto de desenvolvimento.
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Crescer e se desenvolver
com fibrose cistica

envolvendo fatores e
peculiaridades relacionadas
as formas de viver, adaptar-se
e lidarcomadoencae

suas restricoes.

A gravidade da doengaq, seu
carater imprevisivel e a
interferéncia nas fungoes
tipicas do desenvolvimento,
sdao alguns aspectos
importantes paraa
compreensdo do
tem
nha vida de uma crianca.



Adesdo ao tratamento:

Conhecer e compreender os conceitos de saude e do-
enca para uma criangca com doenga crénica, especifi-
camente com FC, considerando-se que os tratamentos
e procedimentos médicos fazem parte do seu dia a diq,
auxiliaom a crianga a conhecer mais sobre si propria, de-
senvolver autonomia e a possibilidade de opinar sobre
0s caminhos de seu tratamento juntamente de sua
familia e equipe de saude.

Conhecer para aderir!

"A gente tem um problema sério de aderéncia ao
tratamento. E ai, 0 que a gente v&, é que quanto maior o
entendimento da familia no geral, melhor o tratamento.
Entdo, 0 que a gente procura e sempre explicar, é fazer

com que o paciente participe desse tratamento.
Desde pequeno ele comeg¢a a compreender para depois
que ele ficar adolescente, ele ficar mais independente,
né? A gente tenta fazer com que haja realmente uma
compreensdo’.

(Relato de um médico, que trabalha com criangas com Fibrose Cistica).
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O que
as criancgas
falam sobre a
fibrose cistica




O que vocé pensa que uma
crianca com fibrose cistica
falaria sobre a propria doenca?

A fim de conhecer quais as compreensdes das crian¢as so-
bre a fibrose cisticq, foi perguntado a um grupo de criangas
com fibrose cistica o que elas falariam a outras criangas e
também a adultos sobre a fibrose.

Esses sdo Orfeu e Gaig, criangas com fibrose cistica.

A sequir, os relatos incriveis apresentados por eles
(todos os nomes utilizados aqui sdo ficticios).
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Se vocé pudesse falar algo para
outras criancas e para os adultos,
sobre a fibrose cistica, o que vocé

falaria?

"A Fibrose € uma coisa normal, so tem que tomar
sempre a enzima, o comprimido, sempre que eu vou
comer algo, uma coisa com gordura, fruta eu ndo
preciso de nadag, tirando o abacate e o coco.

Mas pode fazer todas as coisas mesmo com a fibrose,
tem que cuidar da alimentagdo e fazer fisioterapia”
(Teseu, 11 anos).

“Tem que tomar uma coisa, um remedinho. Mas pode
comer as Coisas gostosas, Ndo precisa se preocupar
gue ndo vai poder comer as coisas boas, vocé pode”
(Perseu, 6 anos).

“Tem que fazer tudo certinho... Para ndo ter catarro
no pulmdo” (Atena, 10 anos).

"E tem que fazer fisio, e fazer todas as nebulizacdes.
Pra usar, os outros remedios de engolir. Quer dizer, para
tentar se esforgar, tentar tomar todos 0os negocios.

Nd&o precisa ter nojo de tomar remedio... Eu sou uma
crianga né, mas tem que tomar. Tem que tomar os
remedios ruim” (Hercules, 2 anos).




Compartilhando
experiéncias



Relatodepaisecuidadoresde
criangas com fibrose cistica:

“Tem que incorporar a fibrose de uma forma
natural, sem um peso, sem aquela coisa, sem aquela
sobrecarga de negatividade.”
(Cuidadora de Teseu, 11 anos)

"A hora que a gente descobre, tu perde o chdo. E
bem dificil, mas tu tem que encarar, € ver a vida de
uma maneira diferente.”

(Cuidadora de Perseu, 6 anos).

"A gente se desespera no comeco... desespera.
Depois que vai vendo que € uma rotina como
outra qualquer.”

(Cuidadora de Aqguiles, 9 anos).

“Nd&o desistir, ndo desanimar. Ndo é porgue o trata-
mento é complicado, é dificil, entendeu? E doloroso,
é chato, é rotina... N&o desistir! E dificil? E. Mas I na
frente vai ver o resultado positivo!”
(Cuidadora de Gaiag, 11 anos).
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Os cuidadores também relatam que € preciso olhar
para cada crianga e cada familia, como unicas, con-
siderando os aspectos da sua propria realidade e ndo
somente da dos outros. O relato da cuidadora de
Hércules, 9 anos, exemplifica:

“‘Diria para olhar cada um como cada um &: unico. N&o fi-
car olhando para as outras crian¢cas com fibrose cistica o
tempo inteiro, porgque tem muita crion¢ca da idade do meu
filno que esta muito mal.. tem muita crionca que estd muito
bem. Entender que cada processo € unico, né? Cada vida é
unica, neé? Cada um vai ter um jeitinho diferente de ser, ne?”

Em relag¢do a busca por informacgoes confidveis, os cui-
dadores relatam que nem tudo que estd na internet é
verdade e ver tudo o que tem Id desperta medos, inse-
gurancga e desespero:

"A primeira coisa gue eu fiz, quando cheguei em casa de-
pois do diagndstico, foi correr pro computador. No Goo-
gle..alieu so videsgraca, so vi, assim ©: morte.

Eu via morte ali. Aquilo alime acabou.”

(Cuidadora de Hera, 11 anos)

Em relacdo a aceitar e aderir o diagnéstico, o relato da
cuidadora de Teseu, 11 anos, retrata o relato dos demais

cuidadores também:
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"Aceite o diagndstico e conheca o diagndstico.
Depois que vocé aceitar o diagndstico, vocé vai
poder se permitir conhecé-lo. Enquanto vocé ndo
aceitar a necessidade, ndo adianta bater na tecla
de que a pessoa precisa se alimentar bem, de que
precisa fazer a fisioterapia, de que precisa fazer isso
ou aquilo. Adesdo ao tratamento. Agora, voceé soé vai
aderir aquilo que vocé conhecer.

E vocé sé vai conhecer aquilo gue se permitir aceitar
conhecer. Se vocé € uma familia que aceita o diag-
nostico, € uma familia que, eu vou te dizer assim o:
faca o tratamento, traga o tratamento pra sua
realidade’

~N

J
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Cuidados a mais:
Infancia e fibrose cistica

Alguns cuidados didrios podem auxiliar nos cuidados da
crian¢ca com fibrose cistica, na tentativa de evitar infecgdes
pulmonares, a piora da funcdo pulmonar e a diminui¢do da
qualidade de vida de quem tem a doenca. Estd relacionado
ao cuidado & exposicdio de germes e virus que podem ser
causadores de colonizagdes e infeccdes entre as pessoas
comfibrosecistica,levandoaumapioraclinicadospacientes.

Um dos germes mais comuns entre os pacientes com fibro-
se cistica é o Pseudomonas aeruginosa. Além disso, desta-
ca-se a necessidade de cuidado com os virus da Influenza
e da Covid-19.
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Alguns dos cuidados
possiveis sGo:

¢ Lave as mdoscom
frequéncia;

® Cuidado ao tossir ou espirrar
(protegendo boca e nariz ao
tossir ou espirrar com lencos
Oou panos);

e Evitarlocais fechados e com
pouca ventilacdo;

e Evitar o contato com pessoas
adoecidas;

e Manter a vacinagdo em diq;

® Nd&o compartilhe seus itens
de uso pessoal;

e Manter alimpeza e cuidado
do nebulizador e dos
aparelhos de fisioterapia;

* Manutencdo dalimpeza da
casa (evitando o acumulo de
PO e sujeira);

® Fechar atampa da privada
antes de puxar a descarga
apos usar o banheiro;

® Evitar contato com cigarro e
tabagismo para preservar as
funcdes pulmonares.
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Limpando seu
nebﬁ?izador:

A sequir, apresentamos algumas etapas que podem ajudar na
higienizacdo adequada do seu aparelho. No entanto, € crucial
buscar orientacdes diretas do profissional de saude que acom-
panha vocé ou seu filho. Cada nebulizador pode ter caracteris-
ticas especificas que devem ser respeitadas durante a limpeza.

assor: Lgveber

as mdos;

- Limpe as partes
do nebulizador;

As partes do nebulizador ndo

estardo desinfetadas até

serem completamente limpas.

Utilize um papel toalha para

lavar a parte interna e exter-

na das pecas do nebulizador com detergente neutro liquido
e dgua quente. Tenha cuidado para ndo danificar nenhuma
parte. Apds esse processo, descarte o papel e enxdgue as pe-
¢as com dgua. Se as instrugdes do fabricante permitirem, vocé
também pode limpar as partes do nebulizador em uma mdqui-
na de lavar louga.

FONTE: GERMES E FIBROSE CISTICA (LIVRO ELETRONICO): CONHECENDO
PARA EVITA-LOS - UNIDOS PELA VIDA, 2022
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- Desinfete as partes do nebulizador

Consulte as instrucdes do fabricante e a equipe de saude para
determinar a melhor maneira de desinfetar seu nebulizador.
Evite o uso de vinagre, pois ndo é suficientemente forte para
eliminar alguns germes.

Algumas opg¢odes incluem:

- Ferver no fogdo por 5 minutos;
- Deixar em uma tigela com dgua no micro-ondas por 5 minutos;
- Imerséo em dicool 70% por 5 minutos;
- Imers@o em perdxido de hidrogénio 3% (dgua oxigenada)
por 30 minutos.

- Enxague novamente todas as partes do nebulizador.

Especialmente se vocé utilizou dlcool ou perdxido de hidrogénio,
enxdague completamente todas as partes do nebulizador.

- Deixe o nebulizador secar ao ar.

Apds 0 enxdgue, coloque as pecas para escorrer em umad
superficie limpa coberta por papel-toalha.

Permita que o nebulizador seque ao ar, trocando o papel até que
as pecgas ndo estejam mais molhadas.

- Guarde o nebulizador:

Os germes podem crescer em lugares molhados, por isso guarde
o nebulizador em um lugar limpo e seco.
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Sabemos o quanto é desafiador para os pais de criangas
com fibrose cistica, saber o que fazer ou encontrar apoio e
acolhimento para as suas duvidas e expectativas. Por isso,
saiba que hd organizacdes consideradas como referéncia
para Ihe auxiliar nesta jornada:

INSTITUTO UNIDOS PELA VIDA: Organizacdo da sociedade ci-
vil, sem fins lucrativos, fundada em 2011, com sede em Cuiriti-
ba, no Parand. Possuem como miss@o defender que pessoas
com fibrose cistica no Brasil tenham conhecimento sobre sua
saude e direitos, equidade no acesso ao diagndstico precoce
e aos melhores tratamentos, contribuindo para melhora na
qualidade de vida.

Site: https://unidospelavida.org.br/

GRUPO BRASILEIRO DE ESTUDOS DE FIBROSE CISTICA: Socie-
dade médica do tema no Brasil responsdvel por realizar o le-
vantamento epidemioldégico da doenga no pais por meio do
Registro Brasileiro de Fibrose Cistica. Organiza o Congresso
Brasileiro de Fibrose Cistica, maior evento cientifico do tema,
além de outras agdes de pesquisa, desenvolvimento e edu-
cacdo.

Site: http:/www.gbefc.org.br/site/index.php

ASSOCIAQ()ES: Instituic&o sem fins lucrativos, que presta as-
sisténcia as pessoas com fibrose cistica e suas familias.
Encontre a associacdo mais proxima em:
unidospelavida.org.br/encontre-ajuda/associagées
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CENTROS DE REFERENCIA: Geralmente vinculados a hospitais
publicos, oferecem atendimentos realizados por profissionais
especializados ds pessoas com fibrose cistica.

Encontre o Centro de Referéncia mais préximo em:
https://unidospelavida.org.br/encontre-ajuda/centros-de-
-referencia/

LOCAIS PARA REALIZAR O DIAGNOSTICO: Nesta pdgina, dis-
ponibilizada pela Unidos Pela Vida, é possivel encontrar lo-
cais em diversas cidades do Brasil onde é possivel realizar o
Teste do Suor, considerado o teste Padrdo Ouro para o diag-
nostico da fibrose cistica.

Site: https://unidospelavida.org.br/encontre-ajuda/locais-
-para-diagnostico/

E importante sempre consultar
informagdes confidiveis e consultar
com o seu médico de referéncia!
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Brevel!



Crescer e desenvolver-se com fibrose cistica € uma ex-
periéncia unica para cada paciente e suas familias!

Além desse material que vocé acabou de ler (e desejamos
que tenha te auxiliodo a compreender um pouco melhor
a fibrose cistica), hd uma cartilha complementar, desen-
volvida para ser lida com criang¢as de 6 a 12 anos, explican-
do o que é a fibrose cistica de uma maneira ludica e des-
complicada, para que ela possa conhecer mais sobre a
fibrose cistica bem como a importdncia do tratamento.

Esperamos que os conteudos fagcam sentido tanto para a
crian¢ca quanto para o adulto que a auxiliarad na leitura.

Um abracgo afetuoso!
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Glossario



Azoospermia - Auséncia total de espermatozoides do
fluido ejaculado durante o orgasmo (sémen).

Baqueteamento digital - Inchaco da ponta dos dedos
e alteracdes na unha, causando arredondamento da
ponta do dedo e alargamento da unha, que também
pode estar curvada para baixo e amolecidq, e, pode
afetar os dedos das mdos ou dos pés.

lleo meconial - Blogueio do intestino delgado no
recém-nascido provocado por conteudo intestinal
(mecdnio) excessivamente espesso que costuma ser
causado por fibrose cistica.

Pdlipos nasais - Polipos nasais sdo formagdes carnosas
dentro do nariz.
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