O que ¢ CHERUBS?

Ninguém sabe como ¢ a vida com uma crianga nascida
com CDH como outros pais e maes que passaram por
essa experiéncia. E um periodo muito emocional,
tenso e cansativo fisicamente. Saber que voc€ néo esta
sozinho (a) pode fazer toda a diferenca do mundo.
CHERUBS foi fundado para que nenhuma familia
tenha que passar por isto sozinha.

Nossa Organizacao

CHERUBS ¢ uma organizagdo internacional para
familias e acompanhantes de criangas e adultos que sdo
diagnosticados com Hérnia Diafragmatica Congénita
(CDH). Em Novembro de 2008 contamos com mais de
2.600 membros nos 50 estados dos Estados Unidos da
América e outros 38 paises. Nossa Junta Diretiva
inclui o pioneiro da cirurgia intra-uterina, geneticistas,
enfermeiras, pais de sobreviventes e ndo-sobreviventes
de CDH, ¢ alguns dos melhores cirugides pediatricos
do mundo. Noés somos uma organizagdo de voluntérios
e reconhecida pelo Imposto de Renda Americano como
uma organizacgdo beneficente nao destinada ao lucro.

Para mais informacées, entrar em contato com:
CHERUBS
3650 Rogers Rd, #290
Wake Forest, NC 27587
Estados Unidos
Telefone: (919) 610-0129
Fax: (815) 425-9155
E-Mail: info@cherubs-cdh.org
Website: www.cdhsupport.org
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CHERU'BS

A Associagdo para Pesquisa,
Conscientizagdo e Suporte da Hérnia
Diafragmatica Congénita

Mais de 1600 bebés nascem cada ano nos Estados Unidos com
C.D.H. 50% désses bebés nédo sobrevivem. 50% vencem
essa guerra, mas muitos ainda tém batalhas pela frente.

Ajude-nos nessa luta contra a Hérnia Diafragmatica Congénita.

CHERUBS existe para ajudar essas familias, oferecendo
informag&o e suporte, aumentando a conscientiza¢do da
Hérnia Diafragmatica Congénita e promovendo a pesquisa em
procura das causas e da prevengédo désse devastador defeito

de nascimento



“Nos sentimos afeto mutuo porque nossas enfermidades sao as mesmas” — Jonathan Swift

Hérnia Diafragmatica Congénita

Coracgao Pulmao

Pulmao Intestino
Diafragma Figado
Estémago Hérnia

O Que CDH?

A Hérnia Diafragmatica Congénita (CDH) ocorre em
aproximadamente 1 em cada 2.500 nascimentos (1.600 casos
por ano nos Estados Unidos). A causa do CDH ainda ¢
desconhecida. O diafragma ¢ formado no primeiro trimestre
da gravidez e controla a abilidade dos pulmdes inalar e
exalar. A CDH ocorre quando o diafragma néo se forma ou
nio se fecha totalmente e uma abertura permite que os
orgdos abdominais entrem na cavidade toraxica. Isto inibe o
crescimento do pulmao.

Cada paciente diagnosticado com CDH ¢ diferente. As taxas
de sobrevivéncia dependem de quais e quantos orgdos
abdominais estdo envolvidos no herniamento ¢ o volume de
tecido pulmonar disponivel. ~H& varios procedimentos
cirurgicos e complicagcdes que podem (ou ndo) ocorrer com
cada caso, inclusive cirurgias intra-uterinas.

Aproximadamente 50% dos bebés nascidos com CDH nédo
sobrevivem. Dos 50% que sobrevivem, a maioria ira
enfrentar longas permanéncias em hospitais, problemas de
alimentacdo, asma e outras complicagdes. Alguns dos
sobreviventes sofrem de problemas médicos severos de longo
termo.

CDH ocorre tdo frequentemente quanto a Spina Bifida e a
Fibrose Quistica; no entanto pouca pesquisa vem sendo feita
¢ a cobertura pela midia ¢é virtualmente inexistente.

O que pode CHERUBS fazer para os pais?

Boletins trimestrais- Nos publicamos boletins 4 vezes ao
ano, incluindo novas informagoes sobre pesquisa da CDH,
fotos e estorias reais, atualizagdes organizacionais, conselhos
para pais e muito mais.

Guia de referéncia para os pais- Um guia de referéncia para
novos e futuros pais, cheio de informagdes sobre a CDH;
definigdes de termos médicos usuais, conselhos, e noticias do
mundo da pesquisa médica

Suporte Online- Cada més, pais com acesso a Internet podem
se comunicar ao vivo em um “chat room”, de qualquer lugar
do mundo, compartilhando dicas, preocupagdes e conselhos.
Nos temos “chats” para todos os pais e maies membros,
“chats” especiais para momentos de aflicdo, s6 para pais
(homens), e os nossos “querubins” mais vehos e seus irmaos
e irmds. Nos também temos foruns, blogs, albuns pessoais,
“listservs”, bancos de dados, sistema de mensagens pessoais
e muito mais para ajudar-nos a manter contato quando ndo
“chating”.

Biblioteca de Pesquisa Médica- No&s oferecemos aos nossos
membros acesso a nossa crescente biblioteca de artigos
médios publicados e de livros médicos relacionados a CDH e
as complicagdes que podem acompanhar essas longas e

traumaticas hospitalizagdes.

Contatos Pais-com-Pais- Através de contatos entre pais,
nossos membros podem construir amizades, conversar com, e
ouvir a outros pais, estabelecer amizades por correspondéncia
e partilhar com outros pais seus triumfos e atribulagdes.
Existe um grupo de discussdo dedicado a encontrar outros
pais on-line.

Voluntarios de Plantdo- Nos temos membros voluntarios de
plantdo para ouvir aos pais e ajuda-los nos momentos mais
dificeis. Nossos escritorios também estdo de plantdo para
ouvir aos pais e responder perguntas.

Participacdo na Pesquisa das Causas da CDH- Nossos
membros tém a oportunidade de participar nas pesquisas que
poderdo, um dia, descobrir as causas da CDH. Através de
respostas a questionarios sobre os historicos médicos
familiares e dos pacientes, noés poderemos achar causas que
possam trazer a prevengdo e cura da CDH em bebés no
futuro.

Referéncias- Nos oferecemos referéncia aos grupos de apoio
nos seus estados e municipios e a bibliotecas de pesquisa
médica, assim como referéncias para aqueles pais que
desejam aprender mais sobre cirurgia intra-uterina e
ligamento traqueial.

Como Ajudar CHERUBS a Ajudar a Qutras Familias:

e Referindo CHERUBS a familias lidando com CDH.

¢ Donativos s3o muito necessarios e dedutiveis de impostos
(EEUU).

e Patrocinando um evento ou uma coleta de fundos.
o Participando nas nossas coletas de fundos.

e Comprando e usando/vestindo nossos artigos e logotipo de
concientizagdo da CDH.

e Patrocinando a impressdo ou despacho pelo correio de
nossos boletins.

e Fazendo copias dessa brochura e as entregando aos
departamentos de pediatria e obstetricia de seu hospital.

e Entregando copia desta brochura para alguém que conhega
nos meios de imprensa.

e Aprendendo mais sobre a CDH! Por favor visite nosso
Internet site para informagdes.

CHERUBS Na Web

http://www.cdhsupport.org




