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somos
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Apresentação
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tentes sociais e farmacêuticos. 
Além de todas essas pessoas, 
para montar esse material uti-
lizamos de algumas fontes da 
literatura, que estarão todas 
descritas no final desse mate-
rial! Para você e seus cuidado-
res poderem conhecer tam-
bém se quiserem!

Olá, Tudo bem?
Que bom te encontrar por aqui!

Nessa cartilha, vamos contar 
todas as nossas descobertas e 
esperamos que possa  te aju-
dar a conhecer e compreender 
melhor a fibrose cística!

Este material foi feito para 
apresentar informações sobre 
a fibrose cística!
 
Para a criação dele, tivemos 
algumas ajudas: 
Crianças com fibrose cística (de 
6 a 12 anos) e seus cuidadores 
(pais e responsáveis), além de 
profissionais que atuam com 
essas crianças, como médicos, 
enfermeiros, psicólogos, fisiote-
rapeutas, nutricionistas, assis-

QUEM 

NÓS?
SOMOS
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Nossa pesquisadora! 

Ela organizou as 
ideias, relatos e 
informações para 
a elaboração desse 
material que está 
com você agora!

NOSSOS PARTICIPANTES

Essa é
a Gisa!

Apresentando
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Orfeu e Gaia são crianças, representam crianças com 
fibrose cística! Atrás deles estão seus cuidadores, eles 

também representam todos os pais e responsáveis. 

NOSSOS PARTICIPANTES

Esses são Orfeu e Gaia!

Apresentando
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Ele representa todos 
os profissionais que 
participam dos
cuidados da criança 
com fibrose cística!

Esse é
o Otávio!

NOSSOS PARTICIPANTES
Apresentando
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Que tal escrever seu nome ou fazer um desenho sobre você?
Que a partir de agora, poderá  fazer parte

dessa história também!

ESSE ESPAÇO É PARA VOCÊ!  

NOSSOS PARTICIPANTES
Apresentando
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O que é
a fibrose

cística?

02
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Talvez você já tenha ouvido 
muitas pessoas falarem
sobre fibrose cística, mas 
afinal, o que é a fibrose
cística?
 

O QUE É ESSA TAL 
FIBROSE CÍSTICA? 

Afinal...
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GENÉTICA, pois, está ligada 
a uma mudança que acon-
tece em um dos nossos ge-
nes, o CFTR.

A fibrose cística  é 
considerada uma 
doença genética 
e crônica.

Guarda esse nome! Esse 
gene é bem importante!

E CRÔNICA, que quer dizer 
que uma pessoa que tem 
fibrose, terá que ter sempre 
alguns cuidados com ela! 
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Ela pode gerar uma série de desafios e dificuldades 
para vários órgãos do nosso corpo, por isso precisa ser 
muito bem cuidada! 

Além de ser uma doença crônica, tem mais duas pala-
vrinhas um pouquinho diferentes que explicam o que é 
a fibrose cística:

Autossômica
e Recessiva
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Pois tanto meninos quanto 
meninas podem ter fibrose 
cística.

Porque é preciso, para desenvolver 
a doença, herdar a fibrose de cada 
um dos pais.

Autossômica

Recessiva
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A maioria das
crianças descobre 
que possui fibrose
cística quando 
são bebês.
Há um teste chamado
teste do pezinho, que todos 
os bebês fazem lá na
maternidade e que
consegue identificar a
fibrose cística.  

Mas há também outras
formas de descobrir se a 
pessoa possui a fibrose
cística: 

O TESTE DO SUOR,
E UM ESTUDO
GENÉTICO.
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Quais os
sintomas que 
crianças com
fibrose cística
podem ter,
relacionados à 
doença? 
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Para esses e outros
sintomas que podem
aparecer, tem muitos
tratamentos que
podem ajudar! 

TOSSE

Alguns dos sintomas 
mais comuns são:

DIFICULDADE PARA 
GANHAR PESO;

SUOR MAIS SALGADO 
QUE O NORMAL.

Já iremos
falar deles!
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Como é o 
tratamento 

da fibrose 
cística? 

03
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Muitas vezes pode
parecer que é muita 

coisa mesmo!
Mas calma, a gente vai te ajudar!
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E pode fazer parte:

O tratamento da 
fibrose cística 
precisa acontecer
todos os dias,
sem exceção!

Inalação
Fisioterapia 
Respiratória 

Diária
Exercícios

Físicos
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Uso de medicamentos 
(como enzimas, antibió-
ticos, corticoides e suple-
mentos vitamínicos); 

Podem fazer parte 
do tratamento:

Acompanhamento 
nutricional (com
alimentação
hipercalórica e
saudável);
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Utilização de moduladores 
da proteína CFTR.
Lembra daquele gene que
falamos lá no início?
Esse tratamento age direto nele, e tem 
tido resultados animadores! 

Acompanhamento realizado por equipe multidisci-
plinar frequentemente. 
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Por que o
tratamento é

tão  importante?
Vou te contar uma história 
que explica a importância 
de fazer todo o tratamento:

O nosso corpo é composto 
de muitas partes, e cada 
parte tem sua função, seu 
superpoder no nosso orga-
nismo!

Uma dessas super partes do 
nosso corpo são as células 
ciliadas, que ajudam (resu-
midamente) a colocar para 
fora todas as sujeirinhas e 
coisas que não fazem bem 
para o nosso corpo.
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As super
células!

Vamos imaginar que essas super células com cílios, são 
no nosso corpo como uma fila com muitas pessoas, 
segurando uma escada e a empurrando para frente.

Em cima dessa escada estão sendo empurradas 
para fora do corpo todas as sujeirinhas, vírus e bac-
térias que estão acumuladas dentro de todos nós.  
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Na fibrose cística, todas essas sujeirinhas que estão 
em cima da escada ficam acumuladas no corpo, 
e é como se todos os braços juntos não tivessem
energia para jogar para frente a escada! 
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Com os tratamentos, como as inalações e fisio-
terapias respiratórias, nós conseguimos dar for-
ça para todas essas super células, facilitando o 
trabalho delas de jogar para fora tudo aquilo 
que nosso corpo não precisa. 
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Trabalho
em equipe!
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É um grande
trabalho em
equipe,  e o
tratamento é
fundamental!
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O que
outras 
crianças
falam sobre
a fibrose
cística 

04
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De criança 
para criança!

Conheça agora, o que crianças com
fibrose cística falam sobre isso!

 

FALAS INCRÍVEIS!
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 “A Fibrose é uma coisa normal, só tem que 
tomar sempre a enzima, o comprimido,

sempre que eu vou comer algo, uma coisa 
com gordura, fruta eu não preciso de nada, 
tirando o abacate e o coco. Mas pode fazer 

todas as coisas mesmo com a fibrose, tem 
que cuidar da alimentação e

fazer fisioterapia”.

“Tem que tomar uma coisa, um remedinho. 
Mas pode comer as coisas gostosas, não 
precisa se preocupar que não vai poder 

comer as coisas boas, você pode”. 

Perseu, 6 anos

Teseu, 11 anos
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 “Tem que fazer tudo certinho... Para não 
ter catarro no pulmão”.

“É tem que fazer fisio, e fazer todas as
nebulizações. Pra usar, os outros remédios de 

engolir. Quer dizer, para tentar se esforçar, tentar 
tomar todos os negócios. Não precisa ter nojo de 
tomar remédio... Eu sou uma criança né, mas tem 

que tomar. Tem que tomar os remédios ruim”. 

Atena, 10 anos

Hércules, 9 anos
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Estamos chegando 
no final da nossa 

jornada!

FIQUE A VONTADE!
O espaço é todinho seu!

Gostaria de contar, escrever ou desenhar o que
 você entendeu sobre a fibrose cística?
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Onde 
saber
mais?

05
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Vamos compartilhar alguns 
sites bem importantes com 
informações e até jogos 
sobre a fibrose cística!

INSTITUTO UNIDOS PELA VIDA: Organização da socieda-
de civil, sem fins lucrativos, fundada em 2011, com sede 
em Curitiba, no Paraná. Possuem como missão defender 
que pessoas com fibrose cística no Brasil tenham conhe-
cimento sobre sua saúde e direitos, equidade no aces-
so ao diagnóstico precoce e aos melhores tratamentos, 
contribuindo para melhora na qualidade de vida.
Site: https://unidospelavida.org.br/

GRUPO BRASILEIRO DE ESTUDOS DE FIBROSE CÍSTICA: So-
ciedade médica do tema no Brasil responsável por rea-
lizar o levantamento epidemiológico da doença no país 
por meio do Registro Brasileiro de Fibrose Cística. Organi-
za o Congresso Brasileiro de Fibrose Cística, maior even-
to científico do tema, além de outras ações de pesquisa, 
desenvolvimento e educação.
Site: http://www.gbefc.org.br/site/index.php

Informações, cartinhas e jogos!
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É importante sempre consultar informações 
confiáveis e consultar com o seu médico de 

referência!

CENTROS DE REFERÊNCIA: Geralmente vinculados a hospi-
tais públicos, oferecem atendimentos realizados por pro-
fissionais especializados às pessoas com fibrose cística
Encontre o Centro de Referência mais próximo em:
https://unidospelavida.org.br/encontre-ajuda/centros-
-de-referencia/

LOCAIS PARA REALIZAR O DIAGNÓSTICO: Nesta página, 
disponibilizada pela Unidos Pela Vida, é possível encontrar 
locais em diversas cidades do Brasil onde é possível reali-
zar o Teste do Suor, considerado o teste Padrão Ouro para 
o diagnóstico da fibrose cística.
Site: https://unidospelavida.org.br/encontre-ajuda/lo-
cais-para-diagnostico/

ASSOCIAÇÕES: Instituição sem fins lucrativos, que presta 
assistência às pessoas com fibrose cística e suas famílias. 
Encontre a associação mais próxima em:
unidospelavida.org.br/encontre-ajuda/associações
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Até
Breve!

06
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Chegamos ao final 
da nossa jornada!
Além desse material que você acabou de ler há uma outra 
cartilha, também sobre a fibrose cística para pais e cuidado-
res de crianças com fibrose cística. 
 
Esperamos que esta cartilha tenha te auxiliado a conhecer 
um pouco melhor a fibrose cística! 
 
Um abraço afetuoso! 
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