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Pauta: Os avancos das politicas publicas para os fibromialgicos em Porto Alegre

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): (10h13min) Est&o abertos os trabalhos
da reunido da Comissao de Saude e Meio Ambiente — COSMAM. Bom dia, eu
vou dar inicio, os colegas vereadores estdao a caminho, mas, em respeito aos
senhores e as senhoras, vamos dar inicio. Convido para compor a Mesa: Favio
Marcel Telis Gonzalez, representando a Secretaria Municipal de Saude; Heloisa
Helena Campos Neri, lider da regido sul e representante da Associacao Nacional
de Fibromialgicos e Doencas Correlacionadas — Anfibro; Claudia Lisboa,
coordenadora do movimento Mulheres de Fibra; Rosana Mayer Nardent,
coordenadora Nucleo de Acesso e Qualidade Hospitalar -NAQH, da SMS. A
pauta de hoje foi escolhida por mim, que é sobre os avancos das politicas
publicas para os fibromialgicos em Porto Alegre. Gragas a Deus, Deus enviou
para Porto Alegre o Favio, que ja conhece um pouco da matéria e esta bem
engajado. A Rosana, dentro da secretaria, ja conhece. E aqui tem varias pessoas
gue sao portadores da fibromialgia: a Heloisa Campos, entéo, € lider da regido
sul da Anfibro; a Claudia, representante do grupo Mulheres de Fibra. Dia 12 de
maio € celebrado o Dia da Conscientizacdo sobre a Fibromialgia, por isso eu
solicitei essa pauta. Eu tive acesso e conhecimento em 2021, conhecendo a
Heloisa e todo o seu grupo, ai comecamos a luta, diga-se de passagem, que nao
é facil. Entdo, alguns dos sintomas: dor crénica — olha s0, vereadora, estou com
a Ver.2 Tanise aqui — no corpo todo, principalmente na musculatura, junto a dor,
fadiga, sono néo reparador, a pessoa acorda cansada, claro, e outros sintomas
como alteracbes de memodria e atencao, ansiedade, depressédo e alteracdes
intestinais. Por isso, conhecendo um pouco da problematica, Favio, eu levantei
essa bandeira para ver se a gente pode amenizar um pouco a dor de todos os
pacientes. Ha uma lei do Ver. Eng® Comassetto que concede prioridade aos
pacientes em postos de saude, e ai o0 que nos fizemos? Nés, dentro dessa lei do
Ver. Eng® Comassetto, dando prioridade ao atendimento, enfim, sentamos com
0 secretario, o qual teve a sensibilidade para confeccionar a carteirinha. Hoje as
pessoas tém aquela carteirinha. Entdo o secretario teve a sensibilidade para elas

terem prioridade nas filas, enfim, principalmente dos 6rgdos publicos e dos
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hospitais. No final do ano passado, intermediei a cedéncia de um equipamento
fotossbnico da USP e viabilizei o atendimento dos pacientes na Fadergs. Entéo
a Fadergs acolheu, porque a Prefeitura ndo tinha como acolher esse
equipamento. O tratamento é focado na reducéo da dor, e, felizmente, mais de
60% das pacientes tiveram melhoras. Agora estamos vendo de que forma
podemos ajudar na aquisicdo do equipamento ja que o0 mesmo ainda nao esta
incorporado ao SUS. Entdo esses sdo os entraves, vereadora, um aparelho que
até é barato, em torno de R$ 10 mil, como nao esté incluso no SUS ainda, ndo
tem como a Prefeitura adquirir.

Também tem um projeto de minha autoria que esta tramitando, esta aqui ele, ja
protocolei esse projeto, que institui a Politica Municipal de Protecéo dos Direitos
da Pessoa com Fibromialgia no Municipio de Porto Alegre, ja estd na Ordem do
Dia para ser votado, entdo ja tramitou pelas comissbes, esta prestes a ser
votado. Este projeto que nds protocolamos foi construido a varias maos,
justamente para discutir as politicas publicas da fiboromialgia em Porto Alegre. Eu
fiz um pedido para a Camara para colocar as luzes roxas no entorno do prédio,
e ficarA o més inteiro com a iluminagdo roxa, alusiva, entdo, ao Dia da
Fibromialgia. E no dia 25 de maio, ja convido a todos, no plenario Ana Terra,
sera realizado um seminario sobre fibromialgia, pela Frente Parlamentar das
Doencas Reumaticas. Estou capitaneando essa Frente Parlamentar, e nos
marcamos para o dia 25 uma discussao aqui, no plenario Ana Terra. Ja temos a
confirmacdo de um reumatologista e de um psiquiatra; também convidamos o
Favio, da Diretoria da Atencdo Hospitalar e Urgéncia. A Ver.2 Tanise esta com a

palavra.

VEREADORA PSICOLOGA TANISE SABINO (PTB): Bom dia. Quero
cumprimentar a todos, cumprimentar o Presidente desta comissdo e também
proponente desta pauta, quero cumprimentar as colegas e os colegas aqui da
Mesa, e também cada um que esta aqui nesta manha para debater esse tema
tdo importante. A fibromialgia, entdo, é uma sindrome clinica que se manifesta

com dor em todo o corpo, principalmente na musculatura. Junto com a dor, a
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fibromialgia também apresenta um quadro de sintomas — o Ver. Freitas até ja
mencionou alguns —, como fadiga, cansaco, a questdo do sono, tem muita queixa
dos pacientes que, mesmo que tenham dormido uma noite inteira, ainda
continuam cansados, ainda continuam com sono, outros sintomas também como
ansiedade, depresséao, alteragcOes intestinais e grande sensibilidade ao toque.
Entdo, € uma doenca, enfim, € uma sindrome bastante comum, de 5% até 15%
das pessoas. E um dado interessante, vereador, € que a cada dez pacientes com
fibromialgia, de sete a nove sdo mulheres. E uma é uma situacdo mais recorrente
nas mulheres. A idade em que aparece € geralmente entre os 30 e os 60 anos,
mas também tem casos de pessoas mais velhas ou até mais novas. E a questéo
do diagndstico, isso € clinico, o médico faz um diagnadstico clinico, pode até pedir
exames, exames de sangue, mas o diagndéstico é clinico. E, desses sintomas
que eu comentei anteriormente, eu quero comentar dois: 0 primeiro € a questao
da dor. Eu tenho algumas amigas com fibromialgia, algumas, e € impressionante,
assim, elas me relatam os sintomas de dor em todo o corpo, muitas vezes ao
ponto de ndo conseguirem sair de casa, muitas vezes de ndo conseguirem sair
da cama, que impossibilitam, muitas vezes, de fazerem as atividades do dia a
dia. E o paciente, quando questionado, muitas vezes, sobre quando comecou
essa dor, as vezes é dificil definir isso no tempo historico, se foi uma dor mais
localizada, se foi uma dor mais generalizada. Entdo, essa questao da dor, eu
imagino que deve ser bem dificil de lidar no dia a dia. E o outro sintoma que eu
gostaria de salientar é a depressao; que me chama a atencdo. Os estudos
apontam que em torno de 50%, ou seja, a metade dos pacientes com
fioromialgia, pode ter depressdo. E uma situacdo muito comum essa
comorbidade, como se diz. Hoje, sabemos que a dor da fibromialgia é real e nédo
se deve pensar que o paciente esta somatizando, e isso é manifestado, entéo,
por um problema psicoldgico, através da dor. E interessante que uma coisa puxa
a outra; pois quem tem depressao, o quadro de depresséo, por si so, ja tem 0s
sintomas de fadiga, ja tem os sintomas de diminuicdo da atencdo, da
concentracdo, menos disposi¢do para a atividade fisica, entdo, os sintomas, as

vezes, podem ser um pouco semelhantes. Tanto € que ha um tempo se entendia
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gue a fibromialgia poderia ser uma depressdo mascarada; hoje se sabe que sao
situacbes bem diferentes. Entdo, todo 0 meu respeito aos pacientes com
fibromialgia, contem comigo, com o nosso mandato, contem com o Ver. José
Freitas, que eu vejo que € incansavel nesse tema, atraves de a¢des, de projetos,
eu vejo que € algo muito importante para ti, € um dos temas do teu mandato.
Entdo, contem com esse Vereador, contem com esta comissdo no que vocés
precisarem para encaminhar alguma proposta e uma solucdo. Desejo uma boa

reunido a todos. Muito obrigada.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Anuncio a chegada da Ver.2 Ménica,
contamos com a presenca de representante do Ver. Oliboni, que me comentou
que se der tempo — ele estd no médico — ele chega para a reunido. A Ver.2

Monica esta com a palavra.

VEREADORA MONICA LEAL (PP): Bom dia a todos, Presidente da Comisséo,
colega Tanise, representantes das areas afins. Esse é um tema extremamente
novo para todos n@s, pelo menos, quando a gente fala para algumas pessoas,
elas ficam querendo entender mais e saber. E eu considero uma pauta de
extrema importancia porque a gente, das limitacdes fisicas e dores provocadas
pelas doencas reumaticas, que interferem de forma significativa na rotina de uma
pessoa e também a saude mental. Elas podem desencadear, além da perda da
autonomia, sofrimentos fisicos e psiquicos intensos. Entdo, esta Comisséao traz
em boa hora essa pauta, e eu anotei aqui, 0 meu gabinete ja esteve visitando a
ONG Grupal, que apoia e integra pessoas portadoras de doencas reumaticas em
Porto Alegre. Entédo, eu conheci de perto esse trabalho realizado por la e a
importancia de nés termos um olhar sensivel e atento a essa causa enquanto
vereadores, por isso, inclusive, destinei uma emenda de R$ 30 mil, no ano
passado, para a realizacdo de acOes de conscientizacdo a respeito do
diagnostico de doencas reumaticas, grupo que abrange a fibromialgia. Entéo, eu
queria, de inicio, deixar essa minha colocacdo aqui, podem contar comigo,

Presidente. Parabéns pela pauta, vereador, todos vocés, estamos atentos. Eu

pag. 4




CMPA Camara Municipal de Porto Alegre

H:l Segdo de Registro de Pronunciamentos e Anais

0132 COSMAM 09MAI2023

demorei para chegar porque a Camara estad em obras. A gente demora mais
para chegar na sala do que para chegar na Camara. Mas, tudo bem, cheguei.
(Risos.)

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Obrigado, vereadora. A Sra. Heloisa

Helena Campos Nery esta com a palavra.

SRA. HELOISA HELENA CAMPOS NERY: Tudo anotadinho aqui, porque eu
esqueco. NOs estamos na luta desde 2018 em prol das fibromialgicas. Nao € s6
da fibromialgia, é das dores cronicas em geral, porque a dor crénica ndo é s6 na
fibromialgia, tem uma pessoa que teve cancer, uma pessoa que sofreu um
acidente, no lapus, na esclerose multipla, na artrite reumatoide, coluna, todas
essas pessoas sofrem de dores crénicas. Entdo, nés precisamos, estamos na
luta por mais politicas publicas para essas pessoas, porque, no Brasil, o Rio
Grande do Sul é o Estado mais atrasado em politicas publicas para fibromialgia.
Ele esta perdendo para o Nordeste e para o Norte, e isso que nés somos um
Estado que néo é tdo, vamos dizer assim, deficiente financeiramente quanto o
Norte e o Nordeste. Entdo, nos precisamos, nds estamos pedindo o auxilio da
Camara de Vereadores, da Assembleia Legislativa. O vereador aqui abriu as
portas para nés e esta sendo incansavel na nossa luta, e nés temos muito a
agradecer em nome da Associacdo Nacional de Fibromialgicas e Doencas
Correlacionadas — Anfibro. Entdo, nds precisamos imediatamente de uma
politica publica em prol das fibromialgicas, da dor crénica, vamos dizer assim,
porque nos s6 temos de entidade aqui a Grupal. E os hospitais que tratam as
dores cronicas, no meu caso, o Hospital de Clinicas me deu alta na primeira
consulta, porque ele alegou o seguinte: “Tu ja ultrapassaste o tratamento que
noés estamos testando aqui”. E ai? Aconteceu isso também com o presidente da
Anfibro, o ex-presidente Daniel Lenz, falecido em 2021 de covid. Entéo, & bem
dificil, a Marcia Lima mesmo, que luta pela fiboromialgia também levou alta, acho
gue no més passado, do Hospital de Clinicas. Entdo, nds precisamos de um

tratamento continuo, e que os médicos conversem entre si. Ai a Secretaria de
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Saude vai nos alegar o seguinte: “Ah, mas tem, esta na rede”. Esta na rede, mas
o0 médico ndo conversa olho a olho, as vezes, o médico nem sabe quem € aquele
que esta la no posto saude. Entdo, no meu ponto de vista, o psicologo, o
educador fisico, o reumato ou um neuro, ou médico da dor mesmo, 0 anestesista,
a nutricionista sdo importantes, a psicologa é de extrema importancia para o
tratamento da fibromialgia, porque a fibromialgia afeta mentalmente, a dor, é
insuportavel conviver com dores 24 horas. Se a pessoa tem uma dor de dente,
ou dor de cabeca ja fica desesperada, ou dor de ouvido, imagina uma dor
constante que nao passa nunca. A gente vai para as emergéncias, eles dao
tramadol, ddo outro remédio, que eu nao recordo o0 nome, depois como nao
passou a dor, eles passam para a morfina, e a morfina ndo passa a nossa dor e

a morfina nao foi feito para dor cronica, ela foi feita...

(Manifestacéo fora do microfone. Inaudivel.)

SRA. HELOISA HELENA CAMPOS NERY: Sim, se tira do cancer, mas a nossa
nao tira.

E outra coisa que a gente pede, vou comecar a fazer meus pedidos para
Secretaria de Saude, que tenha um curso de capacitacdo para os médicos da
Secretaria de Saude, porque a maioria dos médicos da Secretaria de Saude néo
sabe o que é fibromialgia. Eu ja vi coisas horriveis de médicos que tratam a
fibromialgia, coisas que ndo d4 nem para colocar aqui porque chega a ser até
pornografico. Entdo, a gente pede que a Secretaria de Saude faca um curso de
capacitacao para os funcionarios da Secretaria de Saude, tanto as técnicas,
enfermeiras e os médicos atendentes, porque é bem dificil. Chega num posto de
saude, sdo as queixas das fibromialgicas, elas chegam no posto salude e séo
mal atendidas, elas sao tratadas assim: “Vai para casa, vai para o tanque”. Nés
ouvimos, vereadora, de um assessor da secretaria da primeira-dama, que ele ia
nos curar, professor de educacao fisica, em maio do ano passado, que eles nos

curariam da fibromialgia em uma semana, que a gente precisava ir para o tanque

pag. 6




CMPA Camara Municipal de Porto Alegre

Hl Segdo de Registro de Pronunciamentos e Anais

0132 COSMAM 09MAI2023

[T
EREIAL D
PTG BLEERN

e para o fogédo. Eu ndo me levantei e n&o fui embora, eu ndo lembro o nome
dele, so sei que ele é professor de educacao fisica...

(Manifestacdes fora do microfone.)

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): S6 um pouquinho, vamos respeitar a fala.

Depois eu passo a palavra.

SRA. HELOISA HELENA CAMPOS NERY Entéo, vereador, o senhor tem um
programa municipal sobre préticas integrativas, que pega educacao e saude,
nao poderia botar esse programa em prol das dores crbnicas? Porque €
necessario ter um programa, Rosane, tu que cuidas do nosso caso la na
secretaria, que trate exclusivamente do caso das dores crénicas, ndo s6 da
fibromialgia, das dores cronicas em geral. Se eu sofro de dor cronica, 0 meu
problema é a dor, sono nao reparador, problema de bexiga e a memoria. Eu
estou proibida pelo psiquiatra de dirigir, de sair sozinha, estou fazendo
tratamento para Alzheimer, e eu n&do tenho Alzheimer, mais fago, porque dizem
que o remédio do Alzheimer d4 uma melhorada na memoria. Sé para vocés
terem uma ideia, do que afetou a minha memoaria a fibromialgia, se tu me flores
uma coisa e eu ndo anotar, daqui a dois minutos, eu nao sei o que que tu falaste.
E a gravidade do meu caso. O médico da dor que eu me trato, Dr. Leonardo
Botelho e o Dr. Eduardo da Rosa, eles me disseram que eu estou no ultimo grau
de fibromialgia. Eu nem sabia que fibromialgia tinha grau, mas tudo bem. Eles
me tiraram a direcdo, ndo posso dirigir, dependo de uma pessoa para sair
comigo, ndo saio mais sozinha... Eu sai para ir a um dentista, com dinheiro da
ida e da volta do lotac&o, e digo, ndo, estou boa, estou sem dor, vou para o
Centro sozinha. N&o fui no dentista, na Rua dos Andradas, e acabei l& no
Shopping Iguatemi, sem dinheiro para voltar porque eu havia pego dois lotacdes.
Ai um vigilante do shopping viu que eu estava chorosa por la, perdida, o meu
telefone tinha acabado a bateria e eu ndo lembrava o nome de ninguém, ele
pegou, chamou um Uber, me botou no Uber, e, naguele ano, custou R$ 25,00

até a minha casa, e ele deu os R$ 25,00 para o cara do Uber — um vigilante do
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Shopping Iguatemi. Porque eu néo tinha telefone para ligar, eu ndo tinha dinheiro
para voltar, eu ndo tinha nada. Entdo, o meu caso é bem dificil, mas, como eu
nao penso somente em mim, eu estou na luta pela populacdo geral, talvez até
nés ndo consigamos muita coisa agora, mas talvez as futuras gera¢des venham
a ter politicas publicas e ser respeitadas, porque n6s ndo somos respeitadas
nem por peritos nem pela maioria dos médicos.

Portanto, é so isso, vereador. Obrigada.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Eu que agradeco. Registro a chegada da
minha vice-presidente da comisséao, Ver? Claudia Araujo.

A Sra. Claudia Lisboa esta com a palavra.

SRA. CLAUDIA LISBOA: Bom dia, meu nome é Claudia Lisboa, agradeco muito
essa oportunidade que estamos tendo, para nés, € o inicio de uma luta que ja
faz tempo... A gente s6 tem a agradecer que hoje estdo nos ouvindo. Eu falo
pelas meninas, ontem mesmo aconteceu com uma das nossas. N6s, com
fibromialgia, nunca sabemos o dia de amanha, a nossa incerteza € o dia de
amanh&, como vamos estar. Ontem aconteceu um fato, ela esperou — néo sei
dizer quanto tempo, mas ndo foi pouco tempo — uma consulta com um
reumatologista, mas o médico que a esta atendendo entendeu que ela ndo
precisava de um reumatologista, que ela precisava de um fisiatra. E ai marcaram
essa consulta e ela esperou um determinado tempo. Quando chegou ontem para
a consulta dela, simplesmente, em vez de terem avisado ela, porque ela mora
muito longe, ela pega de dois a trés 6nibus para chegar até o Centro, no Santa
Marta, disseram que o sistema estava fora ar e que o fisiatra ndo iria atender.

Entéo, € essa dificuldade, sabem, o que custava fazer uma ligacéo, e isso ja ndo
€ sO para os fibromiélgicos, é para todos. Essa comunicacao esta faltando entre
0S pacientes e 0s postos de saude, porque a gente espera um, dois anos por
uma consulta com um reumato e ndo consegue. E, quando consegue, dizem que
tu ndo vais precisar dessa consulta, passam para um fisiatra e, chega no dia a

tua consulta, que tu vais l& com esperanca de um atendimento melhor, e
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acontece isso. E ai, tu voltas para a fila, eles ndo remarcam para outro dia, néo,
tu voltas para a fila do atendimento. E uma das nossas lutas também. Por isso
gue a gente fala do centro integrado. Tendo o centro integrado, vai existir essa
comunicacdo entre os especialistas e a gente vai poder ter esse atendimento
melhor. E a informagdo, que é uma coisa que a gente fala, informar sobre
fibromialgia nos postos de saude para os atendentes, para enfermeiros, porque
essa questao de a gente ser destratada, de olhar a gente como coitada. NO6s néo
somos coitadas, a gente quer trabalhar, a gente quer viver, a gente quer
continuar a ter acesso a nossa vida de volta, mas para iSso a gente precisa de
ajuda, a gente ndo quer ser vista como as coitadas, as poliqueixosas. E ter um
tratamento. Sobre a medicacdo, que é outra coisa também, ela € sempre a
mesma. Eu, além da fibromialgia, tenho artrite. Eu ja fagco um tratamento para
artrite, com biologico, com tudo, e além disso eu faco tratamento para
fibromialgia. Como meu médico disse: eu nao tenho mais o que fazer por ti. Ai
eu tenho que ir para a emergéncia tomar medicacdo mais forte. Entdo, tem que
ter pesquisa, a gente precisa de socorro. Tem que ter um olhar diferente, ou uma
pesquisa de uma outra medicacgao, porque a medicacdo que usam para nés, €
neuroldgica, ela é usada para problemas do cérebro, como eles conseguem
atingir o nosso ponto de dor. Entdo, eu acho que pesquisa, ndo sei se seria da
pauta de vocés, mas a gente luta também por pesquisas, um tratamento para a

gente.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Obrigado, Claudia. Viu, Favio, ouvindo a
Claudia, muitas vezes, eu abracei essa causa, e acho que estamos no caminho
certo. Eu acho que o Favio e a Rosana tém boas noticias para dar ai, a gente
luta por um centro das dores também em Porto Alegre. Vamos por esse caminho
ai. Eu acho que esse projeto que eu protocolei vem a calhar, vem ao encontro,
e também a questdo da capacitacdo, acho que esta contemplada aqui nesse
projeto. A Ver.2 Claudia Araujo esta com a palavra.
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VEREADORA CLAUDIA ARAUJO (PSD): Bom dia a todos e a todas;
cumprimentar o Favio, a Rosana; cumprimentar as nossas amigas, a Claudia,
minha xara, e a Heloisa; presidente, colegas vereadoras que estdo na comissao.
Na verdade, eu sou uma eterna lutadora pelas causas da saude, € a minha
bandeira principal, e a gente sabe das dificuldades do atendimento. Eu acho que
esse € o maior problema. Ouvindo vocés falarem, eu questiono sempre essa
pauta em funcdo do primeiro atendimento, de quando o paciente chega numa
crise para ser atendido, porque ele recebe um paliativo, que € um remédio para
dor, e € mandado para casa, ou seja, ele ndo tem uma solucéo, ele entra numa
fila. Hoje nés temos trabalhado a questdo das primeiras consultas em muitas
especialidades, e isso me preocupa ainda mais, por qué? Porque a gente acaba
maquiando uma fila grande de varias especialidades com uma primeira consulta.
Por qué? Porque o paciente faz a primeira consulta e volta para a fila para ter o
atendimento com especialista, e, muitas vezes, isso demora mais de ano, e
dependendo do tipo de especialidade, essa pessoa fica num comprometimento
fisico, neuroldgico, que ndo tem solucéo, que ndo tem salvacgao, infelizmente.
Entdo eu acho que a gente tem que ter um olhar, enquanto Secretaria de Saude,
principalmente para essa questdo, porque ndo adianta ter uma carteirinha, ter
prioridade de atendimento e nao ter uma solucéo, ela nao serve para muita coisa.
Eu acho que ela tem que ter o papel dela, e ela é extremamente importante
nesse sentido, mas ela realmente tem que priorizar dentro de uma fila uma
doenca que traz muitos prejuizos fisicos, principalmente para quem precisa
trabalhar, para quem precisa se locomover, para quem precisa, no seu dia a dia,
estar bem. Tem algumas doencgas mais silenciosas que sao graves também, mas
gue néo afetam o fisico, permitem que a pessoa trabalhe, que a pessoa tenha a
sua vida, mesmo sabendo que ela tem uma doenca, mas a fibromialgia, em
especifico, € uma doenca que abala, ndo permite que a pessoa possa sair,
dependendo da crise que ela esteja. Entdo eu acho que é muito importante se
trabalhar a questdo de quem tem a carteirinha, quem é fibromialgico, que ele
possa ter um atendimento diferenciado dentro da rede para um tratamento

imediato, com reumatologista, seja com quem tiver que ser encaminhado,
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dependendo do quadro do paciente. Entdo eu acho que € muito importante a

gente ter esse olhar para esse tipo de paciente. Obrigada.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Obrigado, vereadora. Eu acho que o
tratamento adequado, medicacdo também adequada. A Sra. Rosana esta com

a palavra.

SRA. ROSANA MEYER NEIBERT: Bom dia a todos. Eu ja estou trabalhando
com a fibro desde o ano passado, desde o inicio, quando comegaram a ser
emitidas as carteirinhas. A nossa preocupacao também sempre foi ndo sé na
emissao das carteirinhas, que € uma coisa que a gente tem feito como uma acéao
qgue veio de uma emenda da lei, uma proposta que veio inclusive de vocés, da
gente poder, uma vez por més, parar na secretaria e fazer um olhar especifico.
Entdo um sdbado por més, durante o ano inteiro de 2022, a gente fez uma acao
especifica. Inclusive, algumas que até ja tinham a carteirinha das associacdes
iam para a secretaria. Enquanto eu estava emitindo as carteiras, a gente fazia
algumas conversas e a gente chamava o pessoal das PICs, porgque a gente tem
esse entendimento. E impossivel, nés temos as PICs... E a gente sabe que pode
nao ter uma cura para a fibromialgia, mas a pessoa tem como receber um
conforto da sua dor, ndo sé da fibro, mas de qualquer outra dor. Uma dor crénica
precisa ser confortada, e as PICs dao esse conforto. A gente trabalha com
auriculoterapia, a gente trabalha com as plantas medicinais, a gente trabalha
com Reik, com meditacdo, com homeopatia, com acupuntura, e eles podem dar
— e dao — esse conforto. Entdo, durante o ano de 2022, nos fizemos varias acbes
aos sabados, quando nés emitiamos as carteiras, entregavamos as carteiras e
também faziamos algumas ac¢bes. Entdo, no final do ano, até combinamos com
um musico para poder relaxar, porque também a musicoterapia € uma coisa
importante. Fizemos uma agao no final do ano com um musico para levar um
momento de alegria para aquele espaco. Mas este ano a gente estd com o
projeto Viver Mais e Melhor, que é um projeto que acabou juntando varios

projetos da secretaria, e a gente esta trabalhando com eles. Esse projeto esta
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sendo feito para os idosos e para o0s pacientes hipertensos, diabéticos, porque
eu trabalho com as doencas cronicas nao transmissiveis — diabetes, hipertenséao,
neoplasias, e a fibromialgia esta dentro. Eu acabei pegando a fibromialgia para
mim como um trabalho bem especifico meu. E nds entdo estamos trabalhando
dentro da proposta desse projeto. Nesse projeto, nds recebemos agora, durante
um més, alguns enfermeiros, assistentes sociais e alguns educadores fisicos.
Esses educadores fisicos, que sdo 16, foram divididos nas coordenadorias de
saude por conta desse projeto, que é o projeto Viver Mais e Melhor, que estéa por
18 meses. Esse projeto tem um inicio e tem um fim, e durante esse projeto a
gente espera que seja votado aqui na Camara de Vereadores o cargo do
educador fisico, que é superimportante para a saude, porque a gente ndo tem
esse caso, e, a gente nédo tendo esse cargo, a gente ndo tem como ter educador
fisico na saude. Entdo a gente pensou um projeto em que a gente pudesse
contemplar pelo menos em um periodo, e a gente sabe da importancia do
educador fisico para trabalhar. Agora, no sabado, a gente vai ter uma acao
especifica la na secretaria com a emissao de carteiras, que € uma coisa que a
gente faz sempre, mas eles vao estar 14, pelo menos dois educadores fisicos,
fazendo alongamento, orientando, conversando um pouquinho, fazendo uma
roda de conversa, para poder ajudar os pacientes fibromialgicos, homens e
mulheres, que nos procuram bastante. Mas eles estdo também nos servigcos de
saude, em alguns servicos que nos elencamos. Tem grupos de idosos que ja
tém um trabalho voltado com grupos de caminhadas, e eles ja estdo fazendo
essas atividades dentro da satde. E um projeto, ndo um programa, entdo ele
tem um final, e ele termina em 18 meses; e a gente esta voltando muito ele nao
s6 para os idosos, mas especialmente para quem tem dor crbnica, hipertensos
e diabéticos. Entdo agora, no sédbado, a gente vai ter acdo, que é
superimportante até que vocés possam estar — vocés sempre estdo, ndo é? A
gente manda depois o card, mesmo para quem ja tem a carteira. E € importante
gue as associa¢des estejam junto conosco ali. Eu sempre pec¢o que as emendas
possam vir para a fibro, especificamente para a fibro. A gente tem muitas a¢cdes

gue a gente quer fazer, e, as vezes, a gente precisa de recurso, inclusive de
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emissao, para fazer material grafico também, entdo, se vocés puderem, eu
também hoje vim aqui pedir isso, contemplem as novas emendas
especificamente para a fibro — eu sei que o senhor esta trabalhando bastante
com isso —, podendo vir um recurso especifico para a gente poder emitir material
gréfico. E quanto as capacitacdes... N6s emitimos este material aqui, que esta
em todos os servicos de saude, inclusive em algumas secretarias de saude, e
eu trouxe para deixar aqui na Camara de Vereadores. Este material aqui é o
material que, quando a gente coloca no servico de saude, ele néo fica s6
exposto, nds fazemos uma sensibilizacdo com a equipe. Quando a gente coloca
esse material 14, eu levo esse material para uma reunido de equipe, eu explico o
gue é esse material, porque ndo adianta a gente colocar la e ficar o material
exposto. E um material importante, vocés sabem, ele ajuda que no fiquem na
fila, porque todos os fibromialgicos tém essa garantia atendimento para que nao
figuem na fila — eles ficam na fila de todos os beneficiarios que tém direito a ficar
nas filas de prioridade. A gente faz uma capacitacdao, uma sensibilizacdo com a
equipe, porque nao adianta sé colocar o material. Entdo esse material aqui € um
material bem importante, ele veio junto com a emenda do Eng® Comassetto logo
no inicio; também nés fizemos as carteirinhas inicialmente com eles. As
carteirinhas eu estava mostrando antes aqui. Depois, a partir dessas
carteirinhas, nés comecamos, por solicitacdo acho que da Anfibro, inicialmente,
nés passamos a fazer as carteirinhas que a Claudia tem ali e pode mostrar, que
€ tipo um cracha de PVC, mas nés comecamos fazendo essa aqui que é a
provisodria, e logo que faz, um més depois, enfim, dois meses, a gente emite a
carteira definitiva. Acho que é importante mesmo a sensibilizacdo, a gente tem
sempre esse cuidado dentro das equipes, e a gente sempre pede que quando
vocés identificam que ndo tem o cartaz — porque ele € um material que pode cair,
gue o vento pode bater —, a gente esta sempre retornando, refazendo e
colocando de novo nas equipes. Contem conosco sempre, vocés sabem disso,
vocés tém meu telefone pessoal, que a gente trabalha, entdo eu estou sempre

aberta para a gente poder dar seguimento nas nossas ac¢des. Muito obrigada.
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PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Agora estamos com o time completo,

chegou o Ver. Oliboni. Passo a palavra ao Sr. Favio Télis.

SR. FAVIO MARCEL TELIS GONZALEZ: Bom dia, Ver. Freitas, obrigado pelo
convite. Cumprimento as vereadoras Tanise, Claudia, Monica, o vereador
Oliboni. Parabéns pela iniciativa, vereador. Cumprimento aqui também as
representantes de uma doenca que € tao perversa que, na verdade, no mesmo
momento em que ela te provoca uma dor intensa e que muitas vezes tu nao
sabes e ndo tem como tirar ela de ti, ela te provoca uma situagéo e um problema
socioeconémico na vida familiar, na vida da pessoa, que a gente ndo consegue
mensurar, porque ela fica afastada do seu trabalho, acaba afastando muitas
vezes também o convivio de amigos e familiares. Tudo o que se enfrenta e que
a gente ouviu de depoimento aqui em relacao as pessoas entenderem o que é a
doenca e compreenderem isso, pois a pessoa procura um atendimento néo
porque ela quer, com certeza, ela ndo gostaria e ninguém gostaria de estar numa
madrugada indo la para pedir uma medicacdo um pouco mais forte porque ndo
esta conseguindo dormir, e muitas vezes, infelizmente, os préprios colegas, a
gquem atende, a quem faz a recepc¢do, falta a questdo da sensibilidade, da
empatia, a gente as vezes trata como se fosse algo religioso, a pessoa parece
que ndo acredita. E ndo é uma questao de religido, € uma questao real, é algo
clinico, é uma situacdo médica extremamente importante. E aqui, Tanise, como
tu falaste, esta a porcentagem, a representatividade: a maioria, mulheres. E isso
ainda tem os estudos avancando, seja pela questdo hormonal, seja por todas as
questdes que a mulher ja enfrenta no seu dia a dia e na vida, e que acaba
levando... As proprias doengas cronicas reumaticas também atingem mais as
mulheres. Entdo, se pensarmos hoje, em torno de 2%, 3%, 5% da populacdo
mundial que é atingida pela fibromialgia, ndés temos na populacdo s6 de Porto
Alegre, Capital, em torno de 10 mil pessoas que devem sofrer, e quantas ainda
nao se manifestaram porque nao tém acesso, porqué demora uma fila, porque
chega la para ser atendido e nao € bem tratado, e acaba dizendo: “Antes de ser

maltratado, prefiro ficar em casa sofrendo essa dor”. Ou ndo sabe o diagnéstico,
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sente dor uma vida inteira e ndo sabe do que €, o que pode ser, pela falta de
informacéo, em que pese do trabalho que se faz, que a gente sabe que a Atencao
Primaria se esforca e tem feito um belo trabalho, mas a gente precisa avancar.
Como disse a Ver.2 Claudinha, ndo adianta tu teres um documento te
identificando, que daqui a um pouquinho vai s6 fazer as pessoas sentirem pena
de ti, que ndo € o que a gente quer. E isso para nenhuma doenca, para nenhuma
dor crbénica ou doenca crénica. NOs ndo queremos sentir pena do paciente, pena
das pessoas, n0s queremos a resolutividade, a solugdo dos problemas, e para
isso nds temos que ir pensando em conjunto. Tem algumas politicas publicas
gue dependem do Ministério da Saude, como por exemplo, pesquisa. Enfim, tem
que avancar. NOs temos aqui locais, vereador, que sdo extremamente
capacitados na capital, como o Hospital de Clinicas, por exemplo, e que tem que
avancar, tem que dar continuidade. Nés precisamos avancar também em
diversos setores, em que pese que muitas situacbes ainda ndo tém estudos
concluidos, mas que se pode avancar, como nos discutimos com a colega da
salde, a questao da propria alimentacdo. Entdo um grupo multiprofissional,
pluriprofissional que oriente a questdo da alimentacdo, de cuidados, de
tratamento, de postura. Muitas vezes questdes, como se falou, da musicoterapia;
temos a aromaterapia, a auriculoterapia, tem diversas situacfes que vém para
ajudar. Isso a gente sabe. Ele vai colaborar. Nao é o tratamento final, e muitas
vezes também sao situacbes paliativas. O vereador tem falado, e ele acaba
comentando, porque nos, naquele encontro, e acho que foi a minha primeira
visita, quando eu assumi a diretoria de Atencdo Hospitalar e de Urgéncias, eu
vim fazer uma visita a Camara de Vereadores e encontrei o grupo da fibromialgia,
e acabei comentando com vereador que, quando fui gestor, nés constituimos Ia,
e até por ser médico também, eu estava também fazendo a gestdo do hospital,
€ me preocupou, em gque pese, huma cidade pequena, mas num grupo pequeno
tu acaba conhecendo todos que tem a dor cronica, todos que tem fibromialgia e
que vao na madrugada, normalmente € o pior momento, porque durante o dia
com a movimentacgao, tu acaba nem percebendo muito, alguma dorzinha passa

desapercebida, tu leva, toma um remédio e quando tu dorme, acorda no meio da
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madrugada com aquela dor intensa; € o normal, € o comum de acontecer, ai
acabando indo ao pronto-socorro. Preocupou-me muito a tachacéo de alguns
pacientes, pelo grupo de atendimento, desde o recepcionista, até o técnico de
enfermagem, o médico, o enfermeiro, todo mundo, ai l4& vem a novalgina, la vem
a morfina, eram tachados assim os pacientes. E isso, como profissional, como
gestor, me revoltou, eu digo: ndo, espera ai, estd mal, ndo pode isso, n0s nao
podemos tratar os pacientes dessa forma; ele ndo esta ali, com certeza, porque
quer, se alguns acabaram ficando adictos a algum medicamento € por que a
propria doenga o levou, e por que nés talvez ndo tenhamos encontrado uma
solucédo mais eficaz. Entdo nés montamos ali um ambulatério da dor, junto com
uma anestesista que se prontificou, uma anestesista nossa, inclusive ela vai
emprestar, em todo o interior, ela vai prestar servico, porque é dificil ter alguém
fixo no interior, mas ela € uma das que vai ha muito tempo ja e fica 15 dias, ela
€, inclusive, da regido da serra, e ela se prontificou — ela ja trabalhava com isso
e se prontificou a fazer e constituir o ambulatério da dor para aquela meia dazia
de pacientes que nos vamos ali e fazer bloqueio, levar para o centro cirargico e
fazer o blogueio da dor. Porque ela é neuromuscular, ela é neuroldgica, por isso
gue se trata muito na questao neurolégica. Tu bloqueias o nervo-ramo que leva
a dor, tu identificas, faz um bloqueio e funciona muito bem; isso da qualidade de
vida. Alguns casos paliativos, outros também, as vezes tém alguns
neurologistas, neurocirurgides que também fazem, identificam o nervo, por
exemplo, fazem um corte no nervo, claro tem que ser muito bem avaliado, eu
nao sou especialista nisso, mas ha especialistas para isso, entdo, que podem,
em alguns casos muito especificos que vai fazer o bloqueio. Entao € um bloqueio
que pode ir se fazendo, até por que o tratamento permanente ainda ndo o ha
para a fiboromialgia. Entdo para alguns pode ser o blogueio da dor, a cada tanto
fazer um bloqueio, alguns de repente o corte, que faz um corte do ramo-neuronal
gue leva para o membro que esta mais afetado e resolve bem, e outros vao ter
o medicamento. Entéo, na verdade, € uma doenca cronica e tem que ser tratada
assim, como € a pressao alta, como € o diabetes, que ndo vai ter cura ainda,

mas tem tratamento que pode ir e deve ir dando qualidade de vida para esse
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paciente. Entdo, quando nos falamos aqui e € um compromisso que eu assumi
com o vereador, quando eu cheguei, até porque sou ginecologista e também
trabalho ha muitos anos com a parte de mastologia e a gente vé as doencas, a
dor cronica das pacientes operadas em cirurgia de mama, que acaba
acontecendo quando faz esvaziamento axilar ou a retirada da mama, ela fica
com essa dor crbnica, e eu ter trabalhado algum tempo em relacéo a isso, me
sensibilizei e me comprometi com o vereador de nés identificarmos e deixarmos
uma previsao, vereadores, orcamentéria e financeira, enfim, para o proximo ano
para constituir um ambulatério da dor. Ja esta identificado por mim, vereador,
entdo eu ndo vou, obviamente, me adiantar aqui, mas ja esta identificado onde
possivelmente nds vamos criar esse ambulatério e depois nés vamos trabalhar
junto com Atencdo Primaria, obviamente, também, que € onde estdo as
especialidades. Mas ja estou montando um outro ambulatério que também vai
ser depois comunicado, obviamente, aos vereadores, que vai dar um tratamento
especifico e uma solucdo para um outro problema que nés temos, dentro de
tantos, na nossa saude. E onde foi identificado ali, vai ser provavelmente dentro
de 60 dias, espero eu que esteja sendo inaugurado em ambulatério, a gente
possa dentro dele, que ja se identificou, eu ja falei com o secretario, a gente
trabalhar para que tenhamos um ambulatério da dor, algum ponto de referéncia,
gue a gente possa melhorar a questéo da educacéao, junto com os profissionais,
sensibilizar; um outro problema da sensibilizacdo e que a gente vive iSso na
guestdo da saude, € a troca, e foge das nossas maos, por exemplo, a troca do
profissional de saude dentro da rede de atengéo primaria, seja pelos motivos que
forem, a gente ndo tem como pegar um enfermeiro, um médico, um técnico pelo
pescoco e dizer que ele vai ficar ali pelo resto da vida, a opcao é dele. Isso € um
grande problema que nos temos, a troca do profissional, na inconstancia do
profissional por mais tempo, porque, no momento que ele comecga a conhecer,
se informar, se inteirar e que se conseguiu sensibilizar a equipe, de repente troca
alguém da equipe. Temos, entdo, que voltar 14, fazer toda sensibilizagéo, a
educacéo, enfim, ele entender que aquilo é algo extremamente importante, iSso

eu falo para o todo néo s6 para a fibromialgia, ndo so6 para dor crbnica. Eu fico a
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disposicdo, vereadores, para que a gente possa evoluir ndo s6 neste tema, a
comissao pode contar conosco para que a gente possa evoluir nos termos de
salude, a gente deve trazer os problemas. Tem coisas absurdas, como o do
assessor, eu ja notei, faco questao de levar isso. NOs tivemos, outro dia, reunidos
com a Ver.2 Psicologa Tanise Sabino, junto com o prefeito, tratando de outro
assunto, mas faco questdo de levar, porque, se na saude se é tratado assim,
entdo o que esperar de uma outra secretaria que ndo entende nada de saude. E
um absurdo. Seja quem for, nés temos que tomar cuidado, acho que temos que
ter mais empatia pelas pessoas, independente do teu problema, sempre tem
alguém com um problema pior. Acho que temos que ter esse olhar, tu tens que
resolver o teu problema, mas também tem que se ter a sensibilidade para ajudar,
tentar resolver os outros problemas. Entdo, parabéns pela iniciativa, pela
reunido, por tocar neste que é um dos outros tantos problemas que nds temos
na saude, mas que, sem davida, nés pegamos 0s 5% da fibromialgia, mas isso
vai além, se nés pegarmos todas as pessoas com dor crdnica, senhoras e
senhores, deve ir a uns 15 a 20% tranquilamente, se n0s pegarmos 0s pacientes
oncoldgicos, 0s pacientes que tiveram amputacado, que tiveram um trauma maior.
Entdo nés temos que ficar atentos a esses problemas e trazer os problemas para
discutir, ou seja, nGs precisamos colocar a mesa, e a Secretaria Municipal de
Saude, o secretério, as diretorias estamos a disposicao e abertos para tocar 0s
temas que forem necessarios. Muito obrigado.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Obrigado Dr. Favio. Viram como Deus é
bom, ouviu as orac¢des e a luta de todos vocés. Trouxe a pessoa certa para somar
com a Rosana que ja tinha essa luta dentro da Secretaria, agora trouxe o Dr.

Favio que ja tem essa sensibilidade.

SR. FAVIO MARCEL TELIS GONZALEZ: Um aparte, vereador. Daquele
encontro informal que nos tivemos no corredor, surgiu uma demanda que ela ja
iniciou que é interoperabilidade do prontuario do paciente. NOs j& comecamos

com um projeto-piloto no Hospital Vila Nova, junto com as unidades basicas,
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disponibilizando o acesso entre eles dos prontuérios do paciente. Entao, quando
chegar la com paciente que foi internado, que esteve la consultando pela dor
cronica, o médico da unidade basica, ao contrario, também tera acesso. NOs
iniciamos ali, com a parceria da Atencao Primaria, que é fruto de uma conversa
informal no corredor. Entdo isso foi uma demanda que foi solicitada por elas e

que ja iniciou sendo atendida.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): O Ver. Aldacir Oliboni esta com a palavra.

VEREADOR ALDACIR OLIBONI (PT): Saudo o Presidente, meus colegas
vereadores, a Ver.2 Claudia Araujo, a Ver.2 Psicologa Tanise Sabino, a Ver.2
Méonica Leal, as entidades que vieram aqui para fazer suas explanacoes, eu creio
que tenham tido, e tém, dificuldades, ndo hd nenhuma patologia que ndo se
tenha dificuldade de acesso, me parece que € claro isso. Saudo os
representantes do governo e toda a comunidade que esta aqui. Estava ouvindo
aqui quando o Favio falava do Centro da Dor, eu me lembrei de uma vez ouvir
alguém falando do Centro da Dor de Niter6i. De fato, € uma coisa muito
semelhante, mas se tu levantar isso e de fato criar, porque, por exemplo, vai ter
o Centro do Autismo, assim nds vamos criando o Centro do Autismo, o Centro
da Fibromialgia, o Centro tal, se nds tivéssemos um centro da dor que pudesse
identificar qual a patologia desse paciente, vocé automaticamente encaminha
para um tratamento continuado, que as vezes ndo tem cura, mas € um
tratamento continuado. E ai nos deparamos no medicamento que néo € liberado
pelo SUS, acho que tem que ter uma ligacdo sobre todos os processos das
doencas raras. Eu acredito que o governo deveria pensar isso, porque 0 governo
federal vai comecar a liberar recurso nesse sentido para os estados e municipios
gue tenham esses centros que possam identificar. Aqui em Porto Alegre nés
temos um problema muito claro, n0s temos a cobertura da Atencéo Basica em
85% da populacdo, nos tinhamos que ter 100%. E as vezes vocé tem esse
problema numa regido que ndao tem nenhuma unidade de salde, ai a pessoa

tem que ir em um pronto atendimento, e no pronto atendimento, as vezes, 0
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clinico — ndo é o especialista né — encaminha como se fosse uma dor passageira,
sei la como é que chama isso, normal, e é, na verdade, algo que esta se
manifestando depois de uma certa idade. Nés sabemos, nds estamos chegando
além dos 60 e ai eu vou citar aqui um caso muito pontual, eu tive uma infecc¢édo
intestinal, no final do ano, ai fui ao médico e ele me disse que eu estava com
uma infeccédo intestinal. “E eu disse: “Poxa, mas eu comi um doce.” Ele disse:
“E, mas tu podes ter intolerancia a lactose.” Eu fiz 0 exame e sou intolerante &
lactose, depois de certa idade. Inclusive estou apresentando um projeto nesse
sentido. Isso € algo que nos chama atencgéo, a vida toda sempre comi de tudo e
por causa de um bolo me deu uma infeccao intestinal que, por sua vez, eu fui
observar que tem uma certa etapa da vida que tu podes ter propensao a isso. A
questao da dor, depois da do advento da covid, pessoal, olha, é dificil quem néo
pegou covid que nao tenha algo a ter uma certa continuidade ou tratamento
fisioterapico, por exemplo, fisioterapia continuada. Entdo acho que € importante
essa questdo de um centro da dor em Porto Alegre, isso vai ajudar muito a poder
saber como encaminhar e dar um tratamento continuado. E a minha opini&o,
nobre Presidente, mas concordo com a tua ideia que sempre defendeu da
criacdo de um centro, seja ele de fibromialgia ou um centro da dor que €

importante.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): A Sra. Deloni Costa dos Santos,

Mulheres de Fibra, esta com a palavra.

SRA. DELONI COSTA DOS SANTOS: Queria falar para a nossa amiga ali da
Saude que o que voceés fizeram no posto Modelo ndo resolveu, porque toda vez
gue a gente vai la... Eu falar de mim porque eu nao posso falar pelos outros, mas
com certeza acontece a mesma coisa. Sou tipo motivo de chacota, nédo existe
fila preferencial, entéo eu vou la e eu exijo, por ser preferencial, s6 que, as vezes,
tem aquelas senhoras de 60 anos, 70 anos la na fila junto com as pessoas de 15
anos, de 20 anos, atras dessas pessoas. E dai eles ficam brigando. Por que eu

entrei? Eu estou exigindo a minha preferéncia, porque eu tenho preferéncia. Ai
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dizem: “Ah, mas tem essas pessoas idosas.” Mas elas que passem aqui na fila,
se elas tém preferéncia, elas que passem na fila, facam como eu estou fazendo,
tem que exigir porque esta na lei isso ai. As vezes até as pessoas idosas dizem:
“Ah, mas eu espero, porque nao sei o0 qué, bla-bla-bla.” Sé que as vezes aquela
pessoa idosa ndo tem dor, a pessoa idosa sO tem idade, mas ndo tem dor, como
a minha companheira mesmo falou. Entdo eu acho que deveriam conversar
melhor com as pessoas, principalmente os atendentes da frente ali, para quando
acontecer um caso assim, elas orientarem as pessoas, dizerem que a pessoa
tem preferéncia, para olharem o cartaz ali e ndo deixar a gente sofrer muitas
vezes, ser humilhada ali e eles ndo fazem nada; as vezes eles riem da gente.
Tem uma moca |4 que me apelidou de cara cracha, cara cracha. E assim que
ela fala para mim. Eu tive um atendimento de dentista, foi sexta-feira, se ndo me
engano, porque eu estava com infec¢ao no dente, s6 que eu cheguei l4 e a minha
glicose estava muito baixa, eu estava com tontura, estava suando, dai a dentista
me mandou para um atendimento com a enfermagem. Dai 14, a moc¢a chegou na
porta e insinuou para enfermeiro que eu era um problema. Ela ndo falou nessas
palavras, mas insinuou. Dai ele ndo deu muita bola depois disso para mim e
perguntou se eu estava um pouco melhor; eu disse que dei uma melhoradinha.
Ele disse para eu voltar para o dentista. Dai cheguei 14, eles queriam me mandar
embora. Como que eu vou embora com infecgdo no dente? N&o tem como, eu
preciso ser atendida para pegar um remédio. Dai ela pegou e deu um remédio
para mim. Outra coisa, com fibromialgia a gente ndo quer ser tratada como
vitima, como disse a minha companheira. Mas as vezes tem pessoas que dizem
gue tem pessoas que ndo tém um braco, ndo tém uma perna! Gente, eu preferia
nao ter um braco, ndo ter uma perna do que ter as dores que eu sinto. Tem dias
gue eu acho que eu vou morrer, gente. E fico pensando se eu fico morrendo em
casa de dor ou vou para o posto e la eu vou ser chacota, porque muitos ndo
acredito nisso, acham que a gente esta se fingindo. O que tu estas fazendo aqui
de novo? Muitas vezes eu digo: “Eu estou aqui porque eu tenho saudade de
VOCEés, porque eu ndo conhego o posto, entdo estou aqui para olhar vocés e

conhecer o posto.” Gente, € muito desesperador, gente. Eu tive uma crise de dor
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no estbmago horrivel, me encaminharam para fazer o exame do cano, fui la na
Restinga. SO que cheguei la e ndo estava confirmado e eu ndo pude fazer.
Depois fui mandada para outro local, sé que eu ndo posso, eu nao posso fazer
exame em qualquer lugar, porque eu ndo posso fazer anestesia local, tem que
ser anestesia geral porque eu tenho problema com anestesia.

Ontem me ligaram para fazer o exame hoje, s6 que como é que de ontem para
hoje... eu tenho um monte de coisa; uma que eu tinha que vir aqui, outra que eu
tenho uma audiéncia daqui a pouco. E eu preciso urgentemente fazer esses
exames, eu tenho tido sangramento por baixo, eu preciso urgente fazer exame,
entendeu? Mas tem demorado, e ainda, além de demorar, me mandam para o
lugar que eu nédo posso fazer porque ndo tem anestesia para me acompanhar.
Eu fico pensando assim, se seria melhor que eu morresse, o sofrimento acabaria,
dai eu penso assim — tem uma filha minha que tem 18 anos, ela é uma criancga,
ela é especial, ela precisa de mim. Entdo, gente, ndo é facil. Quem tem plano de
saude ja reclama, imagina nés que é s6 o SUS, e damos gracas a Deus por
ainda ter. Mas eu acho que eu trabalho da salude, na Secretaria de Saude,
deveria ser um pouco melhor com essas pessoas que nos atendem la no posto.
Deveria ter uma fila preferencial e bem sinalizada, se eu vou ao posto com dor,
eu nao vou ir 14 s6 para estar olhando para a cara deles, gente, e tirar o lugar de
ninguém. Tem dias, gente, em que eu sinto que eu vou morrer, e o outro dia eu

nao sei como € que vai ser.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP):Obrigado, Deloni. Dr. Favio, nesses
meses todos em que eu estou a frente da fibromialgia, eu jA encontrei muitas
Deloni por ai, inclusive chorando na minha frente de dor. Entdo veja o quanto
gue nos temos que lutar para melhorar a vida delas. O Sr. Antdnio Luis esta com

a palavra.

SR. ANTONIO LUiS ROSENCK: Eu n&o sou fibromialgico, a minha esposa €
fibromiélgica, eu faco parte da Heloisa e da Claudia. Assim, o que eu quero falar

hoje mais é um relato: eu, como esposo, tenho que acompanhar a minha esposa
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diariamente, ou eu, os meus filhos. A fibromialgia ndo € uma doenga somente da
paciente, € uma doenca que engloba a familia, s6 que muitas pessoas da familia
nao entendem isso. Entdo, eu e minha esposa, ha 40 anos juntos, desde que eu
conheci minha esposa, ela sempre teve problemas. Em 2013, ela comecgou a ter
problemas mais sérios; em 2006, ela foi diagnosticada com fibromialgia e, como
a Heloisa, a Marcia e a Claudia, se ela fosse somente atendida no Clinicas pela
fibromialgia, a parte de fisiatria ja a teria mandado embora. Porque eles falam
para ela assim: “Nao tem mais o que fazer, tu ndo consegues fazer os exercicios,
entdo, tu tens que procurar um outro local.” Como um Hospital de Clinicas vai
ser isso? Mas ela é atendida hoje no Clinicas pela parte da sua saude mental.
Até a nutricionista do Clinicas a excluiu. A parte da satde mental minha esposa
esta fazendo porque, junto com a fibromialgia, vieram outros problemas. Ela tem
sindrome de panico direto, ela ndo consegue atravessar uma rua sozinha porque
ja houve travamentos no meio da rua, € 0S carros ndo esperam, mesmo
atravessando sempre em faixa de seguranca e em semaforo, eles passam a
milh&o. Entdo, eu estou sempre acompanhando a minha esposa em tudo, eu ou
os meus filhos. E essa parte que foi relatada aqui sobre a saude, eu fui agente
comunitario de saude por oito anos no Campo Novo, e de tudo que foi relatado
agui eu sou testemunha que aconteceu por varios colegas, por profissionais
médicos. Entdo, assim, € um relato meu; isso que estao falando aqui é verdade
porque, varias vezes, no meu posto de saude Campo Novo, quando eu era do
IMESF, eu vi pessoas menosprezarem outras pessoas, e eu trabalhava
diretamente na assisténcia basica.

Mas o meu relato é esse, que essa doenca ndo € uma doenca somente da
paciente, € uma doenca familiar, ela atinge a todos. Era isso que eu queria dizer.

Muito obrigado.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP):Obrigado, Antonio. A Sra. Heloisa Helena
Campos Nery esta com a palavra.
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SRA. HELOISA HELENA CAMPOS NERY: A fibromialgia, as dores cronicas em
geral, tém de ser tratadas por uma combinacao de terapias, como o doutor falou
ali, a Rosana; ela ndo é so6 remédio, e n6s vamos nos médicos: “Ah, toma esse
remédio psiquiatrico...” Eu tomo cinco. Eu nunca fui borderline, hoje eu sou
borderline. Se bobear, quando eu entro em crise de fibromialgia, eu quero
cometer o suicidio, eu quero me cortar. Quando eu olho, assim, porque me
representa que o sangue, aquele corte vai fazer passar a minha dor, e eu detono
o cabelo, um monte de coisa, eu virei borderline, descobri isso em 2015, que eu
tinha virado borderline. Eu tinha uma vida normal. Quem descobriu que eu era
fibromialgica foi a médica aqui da Camara, porque eu vivia naquela rotina, a
procura de médicos, sabe, porque a fibromialgica tém muito disso, vocés da
saude devem saber. Hoje ela estd com dor, ela vai no ortopedista de ombro;
amanhd ela esta com dor no joelho, ela vai no ortopedista que trata o joelho;
depois de amanha € na mao e pulso; coluna. Entdo ela fica naquela procura,
porque ela quer uma solucao para aquele caso, e nés ndo temos isso. Por isso
que eu dou parabéns para a secretaria de saude, para os vereadores que estao
tentando nos ajudar, montando o centro de dor, porque a gente precisa. A
fibromialgica, viu ali pela Deloni mesmo, ela precisa urgente de um tratamento
com uma psicoéloga, ela tem outros problemas, como € o caso da filha dela, que
ndo consegue o BPC para a filha que é realmente doente, que é incapacitada.
As vezes a menina usa até fralda. Imaginem o transtorno, porque ela n&o
consegue trabalhar, ela ndo consegue um meio de sustentar a filha, e o que o
ex-marido dela da é pouco; mal da para ele sobreviver, imagina nesse caso, mais
a medicacdo, que a maioria das medica¢cfes o SUS nao d4, para fibromialgia,
sao poucos. NOs ja fizemos até reunido na Justica Federal para ver se conseguia
liberar mais algum tipo de medicamento para fibromialgia, porque eu gasto, eu,
Heloisa, gasto R$ 1,8 mil de remédio por més. O que que eu poderia fazer com
R$ 1,8 mil, se vocés analisarem? Eu pergunto: vocés acham que eu gostaria de
gastar R$ 1,8 mil mais R$ 1 mil de plano de saude? Eu ndo gostaria de gastar.
Eu queria viajar, trocar de carro, comprar um maével, comprar um perfume, uma

roupa; e ndo gastar e ficar sustentando laboratérios internacionais e planos de
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saude, e o meu ainda ndo é Unimed, porque eu sai da Unimed, porque a Unimed
foi para R$ 2,3 mil, por causa da minha idade. E quem ndo pode pagar? Que
depende, como a Deloni disse, que sofre chacota. E sofremos chacota mesmo.
Quando nés chegamos em alguma... Por exemplo, tem pessoas que tém um
planinho de saude, vai no Divina. Ali o médico estd de plantdo na madrugada:
“Chegou a poliqueixosa...” N6s somos conhecidas como poliqueixosas. Era isso.
Entdo a gente precisa da psicoterapia, a gente precisa de exercicio, nés
precisamos da nutricionista, porque a fibromialgica fica muito parada, vamos
dizer assim, e ela acaba adquirindo uns quilos a mais. Eu sou prova disso. Entado

nos precisamos, e € urgente, doutor, urgente. Muito obrigada.

PRESIDENTE JOSE FREITAS (REP): Obrigado. Dr. Favio, eu acho que nés
estamos no caminho certo viu, nés estamos no caminho certo, Heloisa. Agora, 0
que gue nos temos pela frente? NOs temos esse PL que € justamente para
fomentar as politicas publicas, mas podemos encaminhar para o Ministro da
Saude também, nos fizemos isso em relagdo a psoriase e tivemos éxito, através
da frente parlamentar, enviamos para o Ministério, e hoje esta incluso mais
medicacdo, € mais um medicamento que nao tinha incluso na rede SUS. Aqui
vocés viram, vocés encontraram um baita parceiro aqui, ja tinha a Rosana, agora
veio o Dr. Favio que ja tem essa sensibilidade, ja estd bem avancado; eu disse
que ele tinha noticias boas, mas nds temos muito que avancar ainda. Elas ja
pegaram aqui, eu vi a Rosana anotando ali, dentro da exclamacéo da Deloni,
para melhorar o atendimento, isso pode ser em toda a Porto Alegre, ndo sé no
Modelo, enfim. Eu acho que estamos no caminho certo.

Colocar aqui que esta comissédo, os vereadores desta comissdo de saude,
estamos a disposi¢do de todos vocés para fazer a coisa andar. Gostaria de uma
fala final, doutor? Rosana? (Pausa.) Entdo muito obrigado. Agradecemos a
presenca de todos. Nos colocamos sempre a disposi¢cédo, e vamos avancar para
que Porto Alegre venha a ter um atendimento melhor. Eu creio, Rosana, que
esse centro, por enquanto, como é que tu falaste, ndo é um centro, € um

ambulatério da dor, mas que futuramente a gente venha a ter um centro que
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venha a ser referéncia, e que venha a ter também as terapias alternativas
inclusas, tudo li tudo ali dentro, para que o paciente fibromialgico venha a saber
gue naquele local ele tera tudo que ele precisa. Esse € 0 sonho e é o caminho
que nos temos que fazer. Deus abencoe a todos e que continue sempre nos
abencoando. Um bom-dia. Nada mais havendo a tratar, encerro os trabalhos da

presente reuniao.

(Encerra-se a reunido as 11h30min.)
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