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REQUERIMENTO-/ N° 0171/ 2020

EXCELENTISSIMO SENHOR PRESIDENTE DA CAMARA MUNICIPAL DE
LINHARES-ES.

FRANCISCO TARCISIO SILVA, Vereador com assento nesta casa de leis, vem
respeitosamente REQUER que, apds ouvir o Douto plenario desta Casa de Leis,
seja encaminhado ao Excelentissimo Senhor Prefeito Municipal e demais 6rgao
competente de Linhares solicitando, em conformidade com doc. em:21 de
agosto de 2020, protocolo de n°3199 — Datado em: 08/09/2020.

Onde a Sr.2 Rosiene se manifesta, e pede ao Poder Executivo e outros orgaos
competente “sensibilidade e engajamento nesta luta.

Na luta e ao mesmo tempo intercedendo aos 6rgaos competente que interceda

na luta contra essa doenca, Fibrose Cistica (FC) é uma doenga genética
multissistémica de heranca autossdmica recessiva, causada por alteracdes no
gene CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator), que gera um
desequilibrio na concentracio de cloro e sddio nas células que produzem as
secrecBes do corpo, como muco e suor (glandulas exdcrinas).

Também conhecida como mucoviscidose, devido a sua principal caracteristica: o
acumulo de secrecBes nos pulmoes e no trato digestivo.

A Fibrose Cistica é causada devido & falha de um gene CFTR, responsavel pelo
controle de secrecdes do organismo, o que compromete o funcionamento das
glandulas exdcrinas, que produzem substancias (muco, suor ou enzimas
pancredticas) mais espessas e de dificil eliminagao.

Os sintomas se manifestam de maneira diferente dependendo da idade e
intensidade da doenca. No entanto, os sistemas respiratorio, digestivo e
reprodutivo sdo normalmente os mais afetados pelo acimulo do muco espesso
na Fibrose Cistica, por isso, 0s mais impactados pelos sintomas da doenga. S&o
eles: dificuldade para ganhar peso; desidratagdo; deficiéncia de vitaminas e
desnutricdo, fezes anormalmente volumosas, gordurosas e com mau cheiro;
pneumonias e bronquites frequentes; sinusite cronica; tosses constantes com
catarro e eventualmente sangue; pele com gosto salgado, decorrente do excesso
de sal no suor; aparecimento de pdlipos nasais (tecido inflamado dentro do
nariz), infecgdes respiratdrias frequentes causadas pelas bactérias Pseudomonas
aeruginosa (Pa), Staphylococcus aureus ou Haemophilus infuenzae; baixa
densidade dssea e osteoporose; alargamento das pontas dos dedos das maos e
pés (bagueteamento digital) e diabetes.
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O tratamento para a Fibrose Cistica procura, além de garantir a reidratacdo e a
reposicdo de sddio, incluir: boa nutrigdo do paciente, com uma dieta rica em
calorias e sem restricio de gorduras e proteinas, suplementagao de enzimas
pancreéticas para auxiliar a digestdo; inalagdes dirias com soro fisiolégico e

broncodilatadores ou mucoliticos, conforme as caracteristicas da secrecao;
medicamentos para diminuir a acidez do estémago e para aumentar a fluidez da
bile no figado e prescricdo de antibidticos em casa ou no hospital, dependendo
do caso.

Além disso, também faz parte do tratamento ter uma vida ativa, com pratica de
exercicios e fisioterapia respiratéria, como componente essencial utilizando
alguns dispositivos e exercicios respiratorios para auxiliar na remogao de muco
dos pulmdes.

A fibrose cistica, também conhecida como mucoviscidose, € uma doenca
genética, hereditaria, autossdmica e recessiva, ou seja, passa de pai/mde para
filho (a). Sua principal caracteristica € o acimulo de secrecoes mais densas €
pegajosas nos pulmdes, no trato digestivo e em outras areas do corpo.

A fibrose cistica é causada por um gene defeituoso que faz com que 0 COrpo
produza um liquido anormalmente denso e pegajoso, conhecido popularmente
COMO Muco, que se acumula nas passagens respiratdrias dos pulmdes e também
no pancreas.

E doloroso sabe que a doenca “fibrose cistica” ndo tem cura e o tratamento ajuda
a retardar a progressdo da doenga. Com os tratamentos atuais, no entanto, os
pacientes possuem expectativa de vida mais longa do que hé alguns anos. O
problema é que, com o passar dos anos, a doenga pulmonar piora € a pessoa
pode ficar incapacitada.

A expectativa dos pacientes brasileiros, portanto, é obter a essas tecnologias, ja
que os demais tratamentos existentes atuam apenas nos sintomas da doenga.
Neste contexto

P. Deferimento.

Linhares — ES, 04 de setembro de 2020.

VEREADOR
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53 § Linhares-ES, 21 de agosto de 2020

Ao Excelentissimo Senhor

Tarcisio Silva

Vereador de Linhares-ES _ A
PROTOCOLO

Assunto: Tratamento da Fibrose Cistica CAMARA MUNICIPAL DE LINHARES
v 499wt 08109 jolo

Prezado Senhor,

Eu, Rosiene Conti Feitoza, residente em Linhares, profissional de salide, e mée de uma
crianca portadora de fibrose cistica (FC), com 5 (cinco) anos de idade, sou membro da
Associacdo de Fibrose Cistica do Espirito Santo - AFICES.

A fibrose cistica (FC) é uma doenga rara, grave, progressiva e de acometimento
multissistémico. Possui heranca autossémica recessiva e decorre da presenga de variantes
patogénicas em ambos os alelos do gene CFTR. Os pacientes possuem secrecgoes mais
espessas que comprometem o funcionamento de varios orgdos e por isso apresentam
infeccdes pulmonares graves de repeticdo, hiperresponsividade bréonquica, sintomas nasais
constantes, dispnéia, tosse, diarréia, desnutrigdo protéico caldrica, insuficiéncia pancredtica,
doenca hepatobiliar, doenga osteomuscular, disturbios metabdlicos, obstrucdo intestinal,
osteopenia/osteoporose, diabetes, pancreatite, cirrose hepética, pneumotérax, hemoptise,
etc. Os tratamentos disponiveis envolvem a reposicdo de enzimas pancredticas, uso de
suplementos alimentares, mucoliticos, antibidticos orais e inalatorios e fisioterapia
respiratéria. Todos envolvem a redugdo dos sintomas e complicagdes decorrentes da
doenca, sem efeito em sua causa primaria.

No dia 09 de julho de 2020 em reunido plendria da Comiss&o Nacional de Incorporagdo de
Tecnologias no SUS — CONITEC aprovou relatério preliminar sugerindo a néo incorporagdo
dos medicamentos kalydeco (ivacaftor) e orkambi (ivacaftor + Ilumacaftor) para o
tratamento da fibrose cistica. Com esse resultado a Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e
Insumos Estratégicos (SCTIE) tornou publica as consultas para a manifestagéo da sociedade
civil a respeito da recomendacdo da CONITEC relativa as propostas de incorporagdo desses
medicamentos para tratamento de fibrose cistica: 2 - Orkambi (ivacaftor + lumacaftor):
consulta Publica SCTIE-MS n° 37, de 08 de agosto de 2020, com inicio da analise no dia 12
de agosto e término no dia 31 de agosto de 2020. - Kalydeco (ivacaftor): consulta Publica
SCTIE-MS n© 38, de 08 de agosto de 2020, com inicio da analise no dia 12 de agosto e
término no dia 31 de agosto de 2020.

A expectativa dos pacientes brasileiros, portanto, é obter o acesso a essas tecnologias, ja
que todos os demais tratamentos existentes atuam apenas nos sintomas da doenga. Neste
contexto, pedimos a gentileza de ser analisada a possibilidade de Vossa Exceléncia a entrar
nessa luta, intercedendo junto aos oOrgdos competentes do executivo, para que seja
resguardado o tratamento devido aos pacientes de fibrose cistica do Brasil e, em especial,
do Espirito Santo, onde existem aproximadamente 135 (cento e trinta e cinco) familias com
pacientes em tratamento, que anseiam por esta ajuda.

Agradecemos, todo o emprenho de Vossa Exceléncia para melhoria da qualidade de vida
dos pacientes e acesso ao tratamento devido.

Rosiene Conti Feitoza
NO Celular: (27) 99946-8680
E-mail: rosieneconti20@gmail.com



Setembro Roxo relaciona rotina de pessoas com Fibrose Cistica com realidade
imposta pela Covid-19

Com o tema “A gente te entende”, campanha deste ano mostra que 0S8 cuidados contra o
coronavirus ja sdo velhos conhecidos de quem convive com a fibrose cistica

Setembro é o més que representa e lembra a importancia de tornar publica uma doenca rara
e que aos poucos vem sendo conhecida no Brasil. A fibrose cistica, também chamada de
doenca do beijo salgado ou mucoviscidose, é genética, ainda ndo tem cura e atinge uma a
cada 10 mil nascidos vivos no Pais.

Neste ano, em funcdo da pandemia, a campanha Setembro Roxo traz o mote “A gente te
entende”, e relaciona os recentes cuidados obrigatdrios para a prevengao contra a covid-19
com os costumes de quem tem a fibrose cistica. “Muita gente vai se identificar com o tema
deste ano. O uso de alcool em gel, mascaras e o isolamento social sdo ha muito tempo,
grandes aliados das pessoas com a fibrose cistica. S&o cuidados que tomamos desde que
recebemos nosso diagnéstico, e que agora, com a pandemia, se tornaram comuns a toda a
populagéo”, explica Veronica Stasiak Bednarczuk, diagnosticada com fibrose cistica aos 23
anos e diretora geral e fundadora do Unidos pela Vida - Instituto Brasileiro de Atencgéo a
Fibrose Cistica, organizagéo social que realiza a campanha em parceria com associagdes,
voluntérios e apoiadores de todo o Brasil.

O més de setembro foi escolhido para lembrar a fibrose cistica pois 05 de setembro marca a
passagem do Dia Nacional de Conscientizagéo e Divulgagédo da doenca e o dia 08 de
setembro é o Dia Mundial da Fibrose Cistica. Foi nessa data que, em 1989, foi publicada na
Revista Science a descoberta do gene causador da doenga, o CFTR.

Por se tratar de uma doenga genética, a fibrose cistica néo é contagiosa, a pessoa ja nasce
com ela, e pode ser detectada logo no nascimento, com o teste do pezinho. A conscientizagao
¢ fundamental para garantir o diagnéstico precoce e, com isso, o tratamento adequado ao
longo da vida do paciente, diminuindo os seus efeitos sobre o organismo.

Acoes online

Devido & pandemia, as acbes para conscientizagéo quanto & doenga seréo realizadas online
em todo o Pais. Espagos publicos e pontos turisticos, como o Senado Federal e a Camara
dos Deputados, em Brasilia (DF); a Arena da Baixada e o Jardim Botéanico, em Curitiba (PR);
e a Arena Fonte Nova, em Salvador (BA) estardo iluminados entre os dias 05 e 10 de
setembro, em referéncia & campanha (outras localidades devem ser confirmadas em breve).

De 01 a 26 de setembro, acontece a Corrida e Caminhada Virtual da Fibrose Cistica, que tem
o objetivo de incentivar a pratica de atividades fisicas em toda a comunidade. Pessoas de
todo o Brasil poderdo participar, as inscrigbes sdo gratuitas e estdo abertas pelo link
www.unidospelavida.org.br/coirida2020.

Além de campanha em video, spot para radio e outdoor, durante todo o més, as redes sociais
do Instituto Unidos pela Vida trardo histérias inspiradoras sobre como, mesmo em situagdes
de restrigdes como as que todos vivem neste momento, é possivel aprender e evoluir.



Havera ainda a série online "Setembro Roxo Ao Vivo", com: Conversa com a Vero (Veronica
Stasiak Bednarczuk, diretora geral do Unidos pela Vida); Papo de Fibra com Rafaeli
Dallabrida e Daniele Soares Neves, que vao falar sobre a vida do jovem com fibrose cistica;
langamento do mini-documentario Dia de Olga, que mostra um dia na vida de uma crianga
com a doenca e sua mae; edigdo especial ao vivo do podcast Conversando sobre Fibrose
Cistica; e festa de celebragdo da campanha, com pocket show ao vivo de Marco Mattoli
(vocalista da banda Clube do Balango).

Para os profissionais da saude, serd publicada uma edicdo especial da Revista Vis&o
Académica, produzida em parceria com a Universidade Federal do Parana (UFPR), com 20

artigos inéditos de pesquisadores do Brasil.
O que é a Fibrose Cistica?

E uma doenca genética, cujas manifestagdes clinicas resultam da disfungéo de uma proteina
denominada condutor transmembranar de fibrose cistica (CFTR). E recessiva - deve-se
herdar um gene do pai e um da mae, obrigatoriamente - e acomete homens e mulheres na
mesma proporcao. A secregéo do organismo & mais espessa que o normal, dificultando sua
eliminagao.

Sintomas mais comuns

Pneumonia de repeticdo, tosse cronica, dificuldade para ganhar peso e estatura, diarreia,
suor mais salgado que o normal, polipos nasais, baqueteamento digital. Isso ndo significa que
todas as pessoas terdo os mesmos sintomas.

Diagnéstico

A triagem comega pelo teste do pezinho, logo que a crianga nasce, entre o 3° e 7° dia de vida.
Para confirmar ou descartar o diagndstico, o teste do suor deve ser realizado. E importante
ressaltar que o teste do suor pode ser feito em qualquer fase da vida, em criangas,
adolescentes, jovens e adultos que apresentem sintomas. O diagnéstico também pode ser
feito por meio de exames genéticos.

Tratamento

De modo geral, € composto por fisioterapia respiratéria diaria, que contempla exercicios para
ajudar na expectoragéo e limpeza do pulmao, evitando assim infecgdes; atividade fisica para
fortalecimento e aumento da capacidade respiratéria; ingestdo de medicamentos como
enzimas pancreéaticas para absorgdo de gorduras e nutrientes; antibiéticos; polivitaminicos;
inalacdo com mucaoliticos, que também auxiliam na expectoragéo e limpeza do pulméao, entre
outros. O tratamento deve ser acompanhado por profissional da salde especializado.

Sobre o Unidos pela Vida: Instituto Brasileiro de Atengao a Fibrose Cistica

O Instituto Unidos pela Vida foi fundado em 2011 pela psicéloga Verénica Stasiak Bednarczuk
diagnosticada com fibrose cistica acs 23 anos. Sua misséo é fortalecer e desenvolver o
ecossistema da doenca por meio de acdes que impactem na melhora da qualidade de vida
dos pacientes, familiares e demais envolvidos. Em 2019, pelo segundo ano consecutivo, foi
eleito pelo Instituto Doar, da Rede Filantropia, e do O Mundo que Queremos, como a melhor
ONG de Pequeno Porte do Brasil, dentre as 100 melhores do Pais, e como a melhor pratica



do Terceiro Setor do Parana pelo Instituto GRPCOM, além de ja ter recebido mais de 25
prémios que destacam sua transparéncia e profissionalismo ao longo dos 9 anos de
existéncia.

Mais informagotes:

Site: www.unidospelavida.org.br

Instagram: www.instagram.com/institutounidospelavida

Facebook: www .facebook.com/unidospelavida

YouTube: www.youtube.com/institutounidospelavidafibrosecistica




