Contribuicdes da Consulta Publica - PCDT - Fibrose Cistica — Insuficiéncia Pancreatica - CONITEC

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
23/02/2017  Paciente Concordo totalmente com a Nao Se for pra ser uma coisa que todos possam
recomendacdo preliminar usufruir serd bom, desde que ndo tenha

intervengdo comercial, ou seja, que nao seja
algo que possa ser comercializado, pois isso
mostra um retrocesso nos direitos ao
medicamento gratuito que ja é utilizado pela
populagdo que vive com HIV, sem contar que
n3o deve haver RESTRICAO ao inicio da

PROFILAXIA.
23/02/2017  Profissional de Concordo totalmente com a Nao
saude recomendacdo preliminar
24/02/2017 Interessado no Concordo totalmente com a N3o
tema recomendacdo preliminar
24/02/2017 Interessado no Concordo parcialmente da Sim, Aspectos nutricionais ao paciente
tema recomendacdo preliminar
24/02/2017  Familiar, Concordo totalmente com a Nao
amigo ou recomendacdo preliminar
cuidador de
paciente
27/02/2017 Interessado no Concordo totalmente com a N3o
tema recomendagdo preliminar

Pagina1de6



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
01/03/2017  Profissional de Concordo parcialmente da Sim, No que tange ao diagndstico da insuficiéncia
saude recomendacdo preliminar pancreatica exdcrina da fibrose cistica: considero

ESSENCIAL a disponibilizagdo do exame da dosagem da
elastase fecal para diagnosticar corretamente a
condi¢do.No texto:O diagndstico de IPE da FC pode
(DEVE) ser feito pela dosagem de elastase de origem
pancreatica nas fezes. Em individuos com sinais clinicos
inequivocos de ma-absorgdo, como descrito no
diagndstico clinico, esse exame pode ser dispensado.
(DISCORDO - SINAIS INEQUIVOCOS NAO EXISTEM DE
FATO). Em casos duvidosos ou em lactentes
amamentados ao seio, quando a frequéncia de
evacuacoes é elevada, o diagnodstico precoce da
insuficiéncia pancreatica pode (DEVE) ser confirmada
através de dosagem de elastase fecal. Meu
posicionamento aqui é que poderia haver inclusive
EXIGENCIA deste exame para se introduzir a
suplementacdo de enzimas pancredticas. Certamente ha
hoje individuos recebendo enzimas pancreaticas SEM ter
de fato indicagdo - isso poderia ser corrigido / prevenido
pela disponibilizagdo deste recurso laboratorial no SUS.
Alguns Centros tem este recurso, mas ndo é uma
situacdo uniforme no pais.

01/03/2017  Profissional de Concordo totalmente com a Sim, Acrescentar que ha estudos com enzimas Abordagem sobre a hepatopatia relacionada
saude recomendacdo preliminar pancreaticas em apresentacdes liquidas, que as enzimas a FC.Pseudo Bartter na FC

em microgranulos ndo devem ser passadas pela sonda

enteral. Comentario sobre as necessidades energéticas

amentadas e que lactentes em aleitamento podem

necessitar de suplementa¢dao com formulas lacteas

hipercaldricas. Comentar sobre a reposi¢ao de das

vitaminas lipossoluveis.

02/03/2017  Profissional de Concordo parcialmente da Sim, Diabetes Relacionado a Fibrose Cistica O diabetes relacionado a fibrose cistica € uma  Clique aqui
saude recomendacdo preliminar importante comorbidade que piora o
progndstico dessa populagdo e seu
diagndstico e tratamento ndo devem ser
realizados como nos DM1 e DM2.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
03/03/2017  Profissional de Concordo parcialmente da Sim, Gostaria de incluir o tépico diabetes relacionado a Clique aqui
saude recomendacdo preliminar Fibrose Cistica no Protocolo Clinico e Diretrizes

Terapéuticas de Fibrose Cistica — Insuficiéncia
Pancredtica, por se tratar de uma importante
comorbidade que compromete o progndstico desses
pacientes e tem seu diagndstico e tratamento realizados
de diferentemente dos DM1 e DM2.

03/03/2017  Profissional de Concordo parcialmente da Sim, Gostaria de incluir o tépico diabetes relacionado a Clique aqui
saude recomendacdo preliminar Fibrose Cistica no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas de Fibrose Cistica — Insuficiéncia
Pancredtica, por se tratar de uma importante
comorbidade que compromete o progndstico desses
pacientes e tem seu diagndstico e tratamento realizados
de diferentemente dos DM1 e DM2.

04/03/2017  Profissional de Concordo parcialmente da Sim, o tratamento da insuficiencia pancredtica ndo se
saude recomendacgao preliminar resume a administrar enzimas pancredticas; o que fazer

com o paciente, que faz uso de 10.000UlI de lipase e ndo
responde ao tratamento?e os pacientes, que
apresentam DIOS, apesar do uso regular das
enzimas?devemos considerar no tratamento o uso de
vitaminas lipossoluveis, de inibidor de bomba de
protons, de suplementos alimentares para recuperar e
manter o estado nutricional

05/03/2017  Profissional de Concordo totalmente com a Nao Gostaria de sugerir que fosse assegurada a
saude recomendacgdo preliminar regularidade da dispensacao da pancreatina
aos pacientes com indicagdo para uso.

10/03/2017  Profissional de Concordo totalmente com a Sim, Detalhar as recomendacgGes de uso das vitaminas
saude recomendacdo preliminar lipossolutiveis
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http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/30466/5440087_345331.pdf
http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/30466/5440093_345331.pdf

Dt. contrib. O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Profissional de Concordo totalmente com a
recomendacdo preliminar

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacgao ao texto? Qual(is)

Sim, No TERMO DE ESCLARECIMENTO E
RESPONSABILIDADE da PANCREATINA, consta: "a
capsula ndo deve ser rompida, pois o contato das
microesferas com a pele pode causar irritacdo e a
inalagdo pode causar falta de ar". Concordo, mas
gostaria de solicitar revisdo, pois, no Brasil, ndo temos
outras opcoes para bebés ou criancgas pequenas, entdo
sé nos resta orientar os pais para abrirem a capsula e
ofertar aberta. Fica contraditério se isso estiver escrito
assim no Termo. Obrigada.

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

Acho importante fazermos outras propostas
de inclusdo de enzimas pancreaticas para
bebés e criangas pequenas que ndo
conseguem ingerir as capsulas inteiras, bem
como suplementos vitaminicos especificos
para FC e suplementos alimentares.Proponho
criarmos uma LINHA DE CUIDADO para os
portadores de FC no Brasil, onde hda um
cuidado desde o diagndstico da FC (triagem
neonatal, teste do suor, teste genético),
passando pelo diagndstico da insuficiencia
pancredtica (incluindo a elastase fecal) e da
doenca pulmonar, e chegando ao tratamento
com medicagdes e equipe interdisciplinar
(médicos, fisioterapeutas, assistentes sociais,
psicélogos, nutricionistas, enfermeiros etc).

Profissional de Concordo totalmente com a
recomendacdo preliminar
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

Referéncia

14/03/2017

Sociedade
médica

Concordo parcialmente da
recomendacdo preliminar

Sim, A Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia
(SBPT) gostaria de parabenizar os membros da CONITEC
pela qualidade do Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas de Fibrose Cistica — Insuficiéncia
pancreatica. A fibrose cistica (FC) é uma doenca genética
que pode ter um impacto extremamente negativo tanto
na sobrevida como na qualidade dos pacientes
acometidos. O adequado tratamento da desnutri¢ao
causada pela insuficiéncia pancredtica exdcrina foi o
primeiro tratamento que conseguiu melhorar a
sobrevida dos pacientes portadores desta patologia que
tinham até algumas décadas atras uma sobrevida menor
gue 5 anos e hoje estima-se que a maior parte dos
pacientes atinjam mais de 40 anos. Ressaltamos a
qualidade do documento, entretanto consideramos
importante fazermos algumas contribui¢des que sdo
essenciais para o melhor manejo dos individuos com FC.
O texto é claro quanto a necessidade do adequado
diagndstico desta complicagdo gastro-intestinal para
melhorar a saude dos pacientes com FC. Entretanto,
temos a obrigacdo de ressaltar que se torna
imprescindivel a urgente incorporacdo da dosagem de
elastase fecal no rol de exames incorporados ao SUS. A
maior parte dos centros brasileiros ndo possuem este
exame disponivel, exame este considerado de primeira
escolha para o diagndstico de insuficiéncia pancreatica,
0 que pode acarretar inicio tardio do tratamento que
objetiva manter o adequado estado nutricional destes
pacientes. Além disso, gostariamos de sugerir a inclusdo
no PCDT de insuficiéncia pancredtica de duas estratégias
nutricionais fundamentais no manejo da FC. Como os
pacientes apresentam dificuldade de absor¢do de
nutrientes, principalmente lipideos, torna-se essencial a
suplementacdo tanto de vitaminas lipossoltveis como
alimentos hipercaldricos. Consideramos essencial a
incorporagdo destes alimentos e suplementos
vitaminicos especificos para fibrose cistica com objetivo
de tornar completa a assisténcia destes pacientes.
Referéncias sobre suplementagdo vitaminica e alimentos
hipercaldricos:eBtephenson AL, Sykes J, Stanojevic S,
Quon BS, Marshall BC, Petren K, Ostrenga J, Fink AK,
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Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

Referéncia
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