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Actualizacdo da CFW

O Programa Global da CF na Arménia

Descricdo do Programa

A Cystic Fibrosis Worldwide, com os seus 56 paises membros, conselheiros médicos e
grupos de trabalho multiplos de FQ, oferece oficinas de trabalho educacionais a pais,
pacientes e profissionais médicos e de ajuda no desenvolvimento de centros de cuidados
para a FQ em todo o mundo. Ao espalhar a educacéo sobre a FQ pelos profissionais
médicos, pais e pacientes, criamos uma diferenga a longo prazo que tera efeitos
ressonantes nas vidas dos pacientes nos proximos anos.

As oficinas de trabalho educacionais sdo um elemento fulcral na criagéo de programas
solidos que possam ser copiados noutros paises por todo o mundo. O desenvolvimento de
centros de cuidado para a FQ especializados contribui para a sobrevivéncia a longo prazo
dos pacientes e para o desenvolvimento de padrdes nos cuidados para a FQ.

Através de avaliacOes continuas e da analise dos programas e participantes, podemos
localizar os pontos fortes e pontos fracos dos programas assegurando 0 sucesso continuo.

Avaliacdo de Necessidades

Desconhecem-se os dados exactos da incidéncia de FQ na Arménia, mas existem
algumas razdes para pensarmos que é uma das condigdes genéticas mais comuns na
regiao.

Contudo, o diagndstico
primario de FQ e o
tratamento da doenca
continuam a ser
desintegrados e insuficientes.
A maioria dos tratamentos e
seguimentos sdo conseguidos
em varios hospitais e clinicas
por toda a Arménia. Os
diagndsticos sdo feitos com
base no quadro clinico, teste
ao suor (seguindo o método
Gibson-Cooke) e por vezes,
apesar de muito raramente,
através de investigacao
genética (o painel de
deteccdo consiste apenas em 25 mutacdes). E necessario desenvolver um centro FQ
centralizado e esta € uma prioridade de topo para a melhoria da vida dos pacientes de FQ
residentes na Arménia.
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A educacdo para a FQ na Universidade de Medicina ndo é adequada, e por conseguinte;
e Uma vasta gama de médicos (especialmente pediatras e médicos de familia) estéo
informados de forma inadequada sobre a severidade do problema, novas
abordagens para diagnosticos, novas investigacGes e tratamentos e medicagao
disponiveis.

O Ministério de Manutencéo
Social oferece uma penséo de
incapacidade (cerca de 8 euros por
més) as pessoas com FQ. Esta
pensao permite-lhes receber
cuidados médicos pagos pelo
Estado. Hoje em dia, os pacientes
na Arménia tém acesso livre a
medicamentos que lhes podem
salvar a vida, como o Kreon-10000
e acetilcisteina e também recebem
“Alfare”, doado pela “Nestlé”,
distribuido pelos médicos.
Actualmente, existem 27 pacientes
diagnosticados, mas suspeitam que haja 50 ou mais.

Construir um Centro FQ

Esta a ser desenvolvido um centro de FQ na Universidade de Medicina Estatal de
Yerevan, por ordem do Ministério da Saude. O centro foi criado pelo esforco de uma
organizacdo sem fins lucrativos de cuidados de saude, a “Doctors and Children” (medicos
e criangas) e com o apoio da Cystic Fibrosis Worldwide.

A Cystic Fibrosis Worldwide colaborou mais uma
vez com o Projecto CURE e a Counterpart
International para assegurar que as provisdes
hospitalares e 0 mobiliario sejam enviados para
Yerevan, na Arménia, no fim do Outubro. Estamos
trabalhar para angariar fundos para apoiar 0s custos
desta transferéncia e para comprar, para além das
provisdes doadas, um Spiro Meter e um Pulse Oxy-
Meter. Através da gentil generosidade da Wescor, foi
doado equipamento de diagndstico Macroduct, que
sera incluido na préxima transferéncia de bens para o
hospital. Para mais informacoes, visite:
http://www.projectcure.org/,
http://www.counterpart.org/, e
http://www.wescor.com/.
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Ja estamos a procura de apoio para este envio e para a compra de equipamento adicional.
Faca a sua doacgdo aqui e ajude-nos a ajudar as pessoas com FQ na Arménia.
www.cfww.org/donate.asp

Actividades Educacionais
“Gestado da Fibrose Quistica:
Consideracdes para um cuidado melhorado na Arménia”

A Universidade Estatal de Medicina de Yerevan acolheu uma série de oficinas de
trabalho e seminarios de quatro dias dados por peritos vindos de todo o mundo:

e Cursos de Fisioterapia Peitoral (terapia de inalacdo, terapia de limpeza das vias
respiratdrias, exercicio fisico e consultas de individuais com pacientes e familias)
Cursos de Nutri¢do (consultores com pacientes e familias, individualmente)
Importancia das organizagdes ndo-governamentais na melhoria dos cuidados FQ
Genética e patogénese da FQ

Tratamento de doengas pulmonares da FQ

Problemas gastrointestinais ligados a FQ

Actividades da Eurocare FQ e ECFS

O seguinte material foi também impresso e distribuido aos participantes (Médicos,
pulmonologistas, nutricionistas, gastrenterologistas, prestadores de cuidados
(enfermeiras, nutricionistas, fisioterapeutas), estudantes da Universidade de Medicina,
pacientes e pais) e estara também disponivel em www.cfww.org

e Manual de Nutricdo traduzido em russo
e Distribuido aos participantes no seminario

® Posters com o regime diario para os pacientes
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