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) 0 QUE E FIBROSE CISTICA?

(A FIBROSE CISTICA é conhecida também como Mucoviscidose a doenga do BEDO SALGADO, ¢ uma doenga hereditiria, L‘Tﬁnicﬂ|
v RARA, NAOQ E CONTAGIOSA, que alinge pessoas de todas as ragas. Os genes sdo as unidades bdsicas da hereditariedade, e um|
gene mulanie ¢ causador da doenga. Para a lormagiio do individuo ¢ necessério um gene do pai e outro da mie, e para o nascimento de
wm paciente com Fibrose Cistica & necessirio que os 2{dois) genes dos pais estejam com defeito. A deenga afeta as glindulas|
secretoras de diversos drglos, resultando em uma secreglio mais viscosa, Pode envolver as pulimdes, o pancreas, o figado, o intesting,
cle... Acaba entupindo vanes caminhos que existem no corpo, impedinde ou dificuliando 4 passagem de muitas substncias que sio
importantes para o desenvolvimento ¢ o fincionamento de algumas partes do orpanismo. A Fibrose Cisticn, cmbors nio tenhy cura
idelinitiva, existe um lralimenio que & muilo cletivo em controlar doenga, que impede a progressiio da doenga em viirios orgfios, garanie
Ea uutricie do paciente, methora o progndstico e a gualidade de vida.
i |
PORQUE A FIBROSE CISTICA E GRAVE: 1- O sistema de defesa dos pulmdes fica comprometidos (pelo fato do muco serl
lespesso ocorre dificuldade dos pulmdes em expelir as secregbes, [seilitando o surpimento de infeeptes cronicas ¢ as inflamactes das|
'vins aéreas. As infeccites persistentes causam a producdo crénica de expeetoragho, obstrugdo das vias adreas, {inalmenic . destruigiiol
pulmonar); 2- O Pincress ofio funciona bem em 85% dos pacientes (sem o funcionamento do péncreas, responsdvel por produzir
lenzimas digestivas, hi  mé absorghio de pordura, presenca de feres gordurosas e dificuldade em ganhar peso); 3- Diabetes)
insulinodependente (2 a 3% das pessoss com FC desenvolvem diabeies porque o pincreas ndo produz  insulina suficiente); 4-
Problemas no figado (O blogueio de duios biliares por secrepiics espessas pode conduzir 3 inflamagdio do figado e, eventualmenie, a
[eirrose hepdtica, A cirrose pode cousar pressio aumentada nas veias que entram no {Tgado, provocando o aumento ¢ a [ragilidade das)
‘eias da porgio do esdfago. Bstas veias anormais podem sangrar abundantementc); 5- Infedilidade masculina. A grande matoria dos
thomens com FC sfo inféricis (a infertilidade ocorre devide 2 malformagiies congénitas no sistema reprodutor. Pode haver também
fertilidade reduzida nas mulheres, porém, de forma bem menos expressival, 6- Complicacdes gastrointestinais (o chamado ileo
meconial, que é hasicamente uma obstrugio intestinal, ¢sta presente entre 10 ¢ 20% dos recém-nascidos ¢ &, muitas vezes, o marcador
de dingnostico da doenga), 7- Insuficiéneia respiratdria ¢ cardiaca (a morte geralmente resulta de uma combinagfio de insuficidneia
respiratoria ¢ insuficiénela cardiaca, causadas pela doenga pulmonar avangada).

[ TRATAMENTO pode variar de individuo para individuo, dependendo das caracteristicas de cada caso, visa melhorar a qualidade|
ide vida ¢ retarda a progressio da doenga. OBJETIVO M) TRATAMENTO com equipe multidisciplinar capacitada em FC: 1)
Manutencdo adequada da nulrigio ¢ crescimento; 2} Prevencdo e tratamento agressivo das complicagbes pulmonares; 3) Estimule &
‘atividade fisica ¢ hibitos saudiveis ¢ 4) Fomecimento de suporte psicossocial. Aproximadamente uma cm cada 30 pessoas possui um|
\gene defeituoso para a fibrose cistica. Individuo com um s0 gene defeituoso ndo ém a doenca e 530 chamados de PORTADORES
[ASSINTOMATICOS O HETERGZIGOTOS SIMPLES.

IT‘_I-],*\{]N(']IS']'I(‘.U: Teste do Pezinho (TIR=tripsina imunomeativa), Teste do Suor para confirmar o diagndstico da doenga, € dosado al
iquantidade de CLORETO NOQ SUOR ¢ leste de DNA, pode confirma o diagndstico ¢ descobre quais as mutagdes que o paciente
herdow. Farte: b poridobeic ore be (Vertexs The Science of pozsthidiny= tradugdo A ciéncio da possibilidads)

SINAIS E SINTOMAS: 1) Pele muito Salgada; Baixo ganho de peso, mesmo com bom apetite; 2) Diarreia crinica, fezes gordurosas o
de volume aumentade: 33 Roncos ou chiado no peito; 4) Tosse e aumento de secregio (catarro); §) Pneumonia de repeticio; &) Molipose
nasal (pequenas vemugas que aparceem na parte interna do nariz{came csponjosa); 7) Smusites de repetigio; B) Alargamento das
pontas dos dedos das mios ¢ dos pés; 9) Pedras na vesicula biliar; 10} Pancreatite (inflamacfio do pincreas);11) Diabetes; Prolapso
relsd (saida de parte do intestino pelo dnus);12) infertilidade. (2 maioria desses sintomas ¢m caso avangado on tardio dos testes ao
diagnistico. Nem todos os pacientes aprescntam todos os senais e sintomas. Na maioria das vezes, apenas alguns deles, o que torna o)
diagnéstico clinico um grande desafio). No Estado do MS j4 ¢ possivel o Diagnéstico através do Teste do Pezinho nos 100% nascidos|
lvivos. conforme eom a Portaria n. 500, de 6/05/2013, do Min da Saide, Nivel da Fase IV. O Servigo de Referencia em Triagem
Neonatal (SRTNY, € na IPFIVAPAE de Campo Grande/™MS. Contato: 1PED / APAL 3348-7800;

ADGCAO DE HABITOS SAUDAVELS: evitar o fume, a pocira, sujeira, fumaga, produtos quimicos demésticas, eic;  limpar ou
r{:!ira.r THUCE o qeue&ﬁn d::_\ via_x rcspiral:'}rias faw deve ser feim de uma a qu::.trn VEFES pnr diﬂ., bcht.r muito I{quidu, fazer exercicios

|AS POSSIBILIDADE DE VIDA para o [{ibrocistico, diante de um diagnastico precoce ¢ iratamento apropriado, viverd muitos anos,
podende cursar uma faculdade, trabalhar. casar-se, ter filhos, ser um(a) atleta realizar-se como pessoa. O cuidado constante ¢ im-|
portante, deve levar wma vida tio normal quanto a sua pripria condigio o permita.

TEMOR A0 HOSPITAL. Se forem mternados desde pequencs e com cerla frequéncia, isto Thes causa medo de ficarem doentes oul
de complicapdies, farendo-se mais dificil uma aproximagio com os médicos ou mesmo o hospital. Comum bom tratamento e 5cguindu|
s recomendagdies médicas, as idas ao hospilal podem ser menos frequentes e a presenga dos pais e seu apoio constante o deixario

imﬂis ammado. !




ADS PAIS DE FIBROCISTICO: 1) devem ter muito cuidado em niio superproteger, evitando lomé-lofi) dependente. 2) Senlimento
de culpa, nio devemn jamais sentirem-se culpados  por serem porfaderes, pors nunca podenam prever wma enfermidade desta naluresa.
E guanto aos oulros {ilhos, devem distribuir carinho com a mesma intensidade a todos, ¢ lambém conscientizar aos demais filhos nfio)
{ibrocisticos o porque da alengiio especial que o irm3o deve merceer no scu tralamento. 33 Depressdo e ansiedade, a enorme re-
sponsabilidade de ter um filho enfermo, os cuidados e as possibilidades de complicagdes mzis groves ¢ serias pedem causar nos pais,
tensio ¢ depressdo. Gracas a LINIAO familiar ndo sa vivem aceitando a situagiio com inteligéncia, mus lambém com olimismo. Tenha
uma discipling sauddvel em relagio ao tratamento, i5to €, siga-o corretnmenie adequando-o @ sus rolina, mas ndo viva em fungio da
(Fibrase Cistica. (fonte: @ dé-a-ha da Fibrose Cstice —apan)

www.nupad.me
dicina.ufmg.br/c
artilha-de-
fibrose-cistica

Esta Associacio, desde 2009 vem buscando

junto as autondasdes competentes da drea de llLTERALﬂES PROVOCADAS PELL

satde ¢ outros, o tratamento adequada aos FIBROSE CISTHCA WO CORPOL

cidaddos Sul Mato-prossense fibrocistivos.
Considerando que quanto antes for o
tratamente adequado, teremos (ibrocisticos
roais sadiveis e menor gasio nos cofres
piblicos, Mesmo com o Programa para o
Tratamento (Resolugio 61-5SE5/2014), ainda
necessita de Pessoas para colaborar.
implementar, completar ¢ dd continuidade do
tratantento pos atendimento ambulatorial,
Lsta Associagdo continoa disposta para
colaborar, ajudar na melhoria da quabidade de
vida dos fibrocisticos, porém, necessita de
recursos par o eleilo favoravel a todos ¢
Iransparecer o aleance do ohjetivi do
Programa para o tratamento da fhrese
cistica. pelo cumprimento do dever junio aos
Poderes Piblicos; Municipal. Estadual e

ik ena

e e

Federal. @

Cidades 2711012009 18:33
Tratamento da fibrose dstica é disautido na Capital

e i Westa terga-feira, a promotora de Jostica da Cidadania $ara Franciseo Silva se
reuniu com autoridades da sande, em Campo Grande, pura discotir 5 instalagio de am
programa de fibrose cistica {docnga pulmonar genéticn).

Atualmente, segundo o site do MPEMS (Ministério Plblico Fstadual de Mato Grosso do
Sul). a Capital possui o aterudimento aos pacicntes com essy doengs, mas ndo o tratamento,
Esse déficit prejudica v paciente em ter methores condigdes ¢ qualidade de vida

Ficou decidide durante o cocontro gue serd encaminhado em dez diss um documento que
eria wag subgomissdo de prevmologia ¢ uma Camara Técnica, que possibilitard & adegis-
¢do da situagio, bem como sera feita proposta pars gue o Centro de Referénein de Preumio-
logia comece a ahranger os cases de tratamento de Ghrose cistica,

e acordo com Sary, a populagio que mor em Campo Grande ¢ precisa de ratamento da
docinga deve ter seus dircitos garantidos.

Participaram da reunido o diretor-geral de atenglio a Salide dn SES (Secrctaria de Fetado de
Saide). Antonio Lastoria, a médica pneumopediatra do Sesau (Secreturia Municipal de
Saude), Valéria Cristing de Ruchkys, o diretor-geral do Hospital Regional de Mato Crosso
do Sul, Romaldo Perches Queitos, a presidente dn Associagao Sul-Mato-Grassense de
Fibrose Cistica, Neleila da Silva Masselink. o sdministrador-geral da Sunin Cosa. Sahim
Cheade, dentre outras autoridades.

ATENCAO:
VOCE PODE AJUDAR A LUTAR CONTRA A FIBROSE CISTICA, ESTEJA ALERTA
AOS SINTOMAS. ESTAMOS A SUA DISPOSICAO PARA MAIS ESCLARECIMENTOS
E RECEPCIONANDO DOACOES DE QUALQUER ESPECIE PARA ATIVIDADES
ASSISTENCIAL AOS FIBROCISTICOS.

Contato: e-mail: asmfcisticai@bol.com.br (067-99635-6060) Presidenic da ASMEC: Neleila

Diiretora Social: Néia.
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