10 anos da Politica sobre Drogas

“Nao queremos a Cannabis Medicinal
como tratamento complementar ou
alternativo, quando nada mais
funcionar, queremos ter o direito de
escolher como tratamento principal.”
Norberto Fischer

Anny de Bortoli Fischer
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A SINDROME CDKL5

CDKL5 significa quinase dependente de
ciclina do tipo 5 - € ligada a sindrome de
Rett atipico, doenca que resulta em

B g R convulsbes precoces e de dificil controle
Adenioe  Thymioe além de comprometimento
neuropsicomotor.
— )
Guanne  Cylosne

Ougar phosphate
bachbone




Sintomas




SINTOMAS/SINAIS OBSERVADOS NA ANNY

Tipos diferentes de epilepsia

*Atraso no desenvolvimento e deficiéncia intelectual
*Problemas gastrointestinais

*Ritmo cardiaco acelerado (taquicardia) observado em crise
*Estrabismo

«Contato visual pobre

*Baixo tbnus muscular

*Escoliose

*Pés pequenos e frios

sInterrupg&o do sono

*Habilidades manuais limitadas

Esteriotipias de maos

*Espectro autista

*Hipersensibilidade ao toque, n&o gosta de escovar
o cabelo

*Os episodios de rir ou chorar sem motivo
Dispraxia

*Apraxia

*Fala ausente

Dificuldade para comer e beber

*Bruxismo




DEPAKENE"

250 mg*i5mi

100 mi - Xarope
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Fenobarbital Diazepan Piridoxina

Clobazan Lamotrigina Levetiracetam
Trileptal Depakene Sabril

Vigabatina Topiramato Sonebon

|

Efeitos colaterais: Irritabilidade e cegueira periférica
ReacOes Adversas: Discinesia e sedacéao

Beneficios: Reducao parcial dos sintomas por periodos curtos
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Tratamento
Complementar




Vagus
nerve

Electrodes

Pulse
generator

© Mayo Foundation for Medical Education and Research. All rights reserved.

TRATAMENTO COMPLEMENTAR
Terapia VNS (implante de dispositivo para
estimular o nervo vago)



Estratégia
Alvio
Sintomas




ESTRATEGIAS PARA ALIVIOS DOS SINTOMAS:

Fisioterapia
*Fonoaudiologia
*Terapia Ocupacional
*Atividades em piscina
*Equoterapia.
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Conquistas e
Expectativas




Alguns avan¢os em Trés anos:

« 03/04/2014 — Anny Fischer torna-se a primeira brasileira autorizada por liminar
« 11/10/2014 — CREMESP se posiciona

« 11/12/2014 — CFM se posiciona

« 14/01/2015 — ANVISA muda CBD de lista

« 13/07/2015 — RF isenta importacédo de medicamentos

« 08/10/2015 — Painel de evidéncias ANVISA

«2016:

« Simplificacao do desembaraco aduaneiro (RF x ANVISA)
 Trabalhos e pesquisas académicas (boom)

« THC (via liminar)

* ONGSs (boom)

«2017:
* Trés “salvo condutos” para auto cultivo (varios em andamento)
« Um “salvo conduto” para plantio por ONG (em andamento)
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PRINCIPIOS DE
EFICACIA

RESULTADOS COMPORTAMENTO

[EIA[SALES PERFURNANL: GRUUP]




DESAFIOS — URGENTE E CRITICO - Expectativas

Politica:
Rever a politica sobre drogas, sob o paradigma de saude
publica e de seus impactos/reflexos sociais.

Sociedade (ja em andamento via judicializa¢&o):

* Reqgular o plantio nacional com foco em pesquisas;

* Reqgular o plantio nacional por ONG para seus associados;
* Regular o auto-cultivo.

ESPERAMOS PROTAGONISMO “DO ESTADO”




|0 anos da Politica sobre Drogas

“Mude sua forma de agir

e conquiste mudancas,
mude sua forme de pensar
e transforme o Brasil.”
Norberto Fischer

Anny e Julia de Bortoli Fischer



