Pacientes com a doenca que impede o corpo de controlar sangramentos tentam
convencer GDF a fornecer exame indispensével em situacoes de emergéncia

Hemofilicos pedem ajuda

MARCELA DUARTE
DA EQUIPE DO CORREIO

medo de cair de bicicle-
ta, cortar o dedo, sofrer
um acidente qualquer é
constante entre os pa-
cientes e familiares de pessoas
com hemofilia. A doenga, here-
ditdria, incapacita o corpo de
controlar sangramentos, po-
dendo ocasiohar hemorragias
esponténeas e levar um indivi-
duo a morte em poucas horas.
S6 em 2007, cinco vidas pode-
riam ter sido poupadas se tives-
sem passado, durante compli-
cagOes sangiiineas, por um teste
répido e eficaz. O procedimen-
to, que depende de um reagente
para ser realizado, ndo estd dis-
ponivel nos hospitais da rede
publica de satide. Faltam equi-
pamentos para avaliar o sangue
e, sem equipamento, os reagen-
tes ndo podem ser comprados
pela Secretaria de Satide.
Atualmente, os testes sao
realizados em laboratdrios par-
ticulares ou por meio da Asso-
cia¢do de Pesquisadores Volun-
tarios e Portadores de Coagulo-
patia (Ajude-C), que possuem
0s equipamentos e compram o
reagente com recursos proprios.
Ha duas semanas, Saimon Luiz
Bisello, 21 anos, viveu a quarta
experiéncia de sangrar por den-
tro e esperar o pior. Morador de
Goiénia, veio as pressas para
Brasilia e se internou no Hospi-
tal de Apoio em estado grave.
Sem o teste, os médicos contro-
laram o sangramento com me-
dicamentos que afirmam ter si-
do escolhidos “pela sorte”.
“Sem o teste com o reagente,
os médicos ficam de maos ata-
das. E como se fosse um cao-

guia parands. Na falta dele,colo- -

camos nosso diploma em jogo
todas as vezes que temos um pa-
ciente sangrando em nossas
maos”, afirma a hematologista
Jussara Almeida, coordenadora
do Nticleo de Coagulopatias do
DE médica no Hospital de Apoio.
A hemofilia pode apresentar ni-
veis diferentes. A severidade da
doenga é proporcional ao grau
de deficiéncia dos fatores do
sangue. Pode ser classificada co-
mo grave, moderada ou leve.
Teste com reagentes sdo funda-
mentais para que o médico saiba
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SAIMON LUIZ BISELLO (NA CAMA, COM O PAI AO LADO) TEVE O SANGRAMENTO CONTROLADO COM MEDICAMENTOS ESCOLHIDOS “PELA SORTE”, DIZEM 0§ MEDICOS

como agir emssituagoes de emer-
géncia caso a caso.

Pressdo

Com recursos escassos, inte-
grantes da ONG Ajude-Crecorre-
ram ao Ministério Publico do
Distrito Federal (MPDF) para
que a Secretaria de Satide passe a
comprar o reagente. “Nao temos
mais como manter uma situagao
que é um dever do Estado. A as-
sociagdo comprou os equipa-

mentes, que sio mais caros’,

aponta a servidora publica Ro-
berta Gomes de Lucena, 36 anos,
méae de Matheus Gomes, 5 anos,
portador de hemofilia. 0 MPDF
tem tentado intermediar um
acordo com a secretaria.

A Ajude-C foi formada h4 se-
te anos por pais de hemofilicos,
médicos e pacientes do Hospital
de Apoio. A luta de quem convi-
ve com uma pessoa portadora
de hemofilia é grande. A doenca
ainda é pouco conhecida por
profissionais da satide. “Desco-
bri que meu filho tinha hemofi-
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Kit para 20 testes

O reagente que deverd pas-
¢ saraser utilizado pela Secreta-
ria de Satide por meio do con-
vénio com a Associagio de Pes-
quisadores Voluntdrios e Por-
tadores..de. Coagulopatias...
(Ajude-C) pode ser encontrado
nas versdes substrato de fator
VIII, substrato de fator IX e pes-
quisa de inibidor. A substdncia
é misturada no sangue da pes-
soa para identificar se ela tem
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lia quando ele tinha um ano.
Nés o levdvamos em médicos
particulares e eles ndo sabiam o
que era. E ainda os médicos
achavam que batiamos em nos-
so filho, devido as manchas”,
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custaR$2mil

ou nao hemofilia, o tipo e qual
o melhor tratamento para o
paciente. Depois de misturado
ao sangue, o reagente é coloca- .
do em uma centrifuga e os re-
sultades.sdo apontados parai.
que o médico saiba a melhor
forma de tratar o hemofilico. O
regente é vendido em frascos.
Cada kit custacercadeR$2
mil, e pode ser usado parao
teste em até 20 pacientes.
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conta Wesley Fonseca, 27 anos,
pai de Gabriel Fonseca, 7 anos,
hemofilico.

A dona-de-casa Julieta Dias
da Silva, 54 anos, moradora de
Planaltina, perdeu sete irmaos
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nos dltimos anos. Agora luta para
salvar o filho de 7 anos. “E horri-
vel saber que a Secretaria de Sad-
de, durante esse tempo, néo in-
vestiu para comprar os reagentes
que sdo bésicos no tratamento.
Foi com a Ajude-C que encontrei
apoio e fiquei mais informada.
Nio quero perder mais nin-
guém’, conta. ~
De acordo com o subsecreta-
rio de Atencédo a Satide, Milton
Menezes, na préxima terca-feira,

_haverd uma reunigo com médi-

cos do Hospital de Apoio e a Aju-
de-C para que seja assinado um
convénio entre a associacido e a
Secretaria de Satide. Com o acor-
do, a secretaria poderd usar os
equipamentos e fornecer o rea-
gente. “A secretaria ndo poderia
usar os equipamentos que nédo
sao dela para realizar os exames e
por isso faziamos o que era mais
caro, que era pagar pelo exame
em laboratdrios particulares
sempre que era solicitado pelo
Hospital de Apoio”, argumenta o
subsecretdrio.



