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Rafael: didlise ha cinco meses

Servigos ajudam
_com informacoese
apoio emocional

Remédios costumam
faltar, apesar de terem
de ser fornecidos pelo
setor publico de savde

Antes de completar 2 anos, Rafael Feli-
pe Almeida Klemp comegou a apre-
sentar pequena alteracdo nos olhos.
Eles passaram a inchar. A mae, Karina
Almeida Klemp o levou ao médico.
Veio o diagnostico: sindrome nefrotica,
uma doenga que provoca a retencao de
liquidos. O problema, que leva a pres-
sdo alta e a insuficiéncia renal, pode
estacionar, regredir ou evoluir. No caso
de Rafael, ocorreu a terceira alternati-
va.

Karina conta que, passado o choque
inicial, ela ficou revoltada. Hoje, isso ja
foi superado. “Ao ver outras criangas
no servico, coradas e felizes, percebi
que o problema poderia ser encarado
de outra forma”, diz.

Rafael é um exemplo. Ha cinco me-
ses, ele faz dialise peritonial. Karina
conta que ele é ativo, brincalhao.
“Quando colocou o cateter fiquei preo-
cupada, mas ele mesmo, nas brinca-
deiras, protege o local”, conta. Rafael
também ndo tem problemas com a
dilise. “As vezes estamos jantando,
atrasa cinco minutos do horério e ele
ja cobra.”

Segundo ela, ha grande unido entre
as maes de pacientes. A medicagio ba-
sica tem de ser fornecida pelos servi-
¢os publicos de satide. “Mas sempre ha
remédios em falta”, conta, Nesses mo-
mentos, maes: pesquisam precos, en-
tram em contato com fabricantes e
buscam descontos. Outras vezes, dao
dicas de farméacias onde alguns remé-
dios estao por precos mais baixos.

Além da unido para assuntos prati-
cos, as maes trocam informagoes e dao
apoio emocional umas as outras.
“Sempre que algum deles, por alguma
razao, fica doente, entramos em conta-
t0”, diz. “As vezes passamos por perio-
dos de depressao, mas logo somos au-
xiliadas por outras mdes e também
pelas psicélogas do servigo.”

Na Universidade Federal de Sao
Paulo (Unifesp), o apoio é dado pelo
Instituto de Apoio 4 Crianca e ao Ado-
lescente com Doenca Renal (Icrim),
que fornece terapia, nutricionistas e
remédios, as vezes em falta na rede pa-
blica. O presidente do instituto, Joao
Tomas de Abreu Carvalhaes, conta que
‘0 tratamento € caro. O instituto cons-
itantemente faz campanhas para ob-
‘tencao de recursos.
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