Adeus, medo

m corte ou uma
queda mais séria e,
pronto, a familia en-
trava em desespero.
Essa era a realidade
dos pais de hemofili-
cos hé alguns anos.
A doencga - que con-
= siste na falta ou mes-
mo ineficiéncia dos fatores de coagu-
lagdo do sangue, responsavel por
hemorragias ininterruptas - ja néo é
mais encarada com tanto medo. No
DF, gracas ao trabalho multidiscipli-
nar oferecido pela Unidade de
_Hematologia e de Coagulopatias do
Hospital de Apoio de Brasilia, a
doenga € tratada com tecnologia de
primeiro mundo, além de boas doses
de esperanga e carinho.

A unidade atende cerca de 400
portadores de hemofilia e da doenca
de Von Vilebrant, duas causadoras
de hemorragias. Os pacientes
recebem orientacdo de uma equipe
multidisciplinar, que conta com 30
profissionais, entre médicos, dentis-
tas, fisioterapeutas, enfermeiros,
professores de educacio fisica, nutri-
cionistas, além de assistentes sociais
e psicologos. “A maioria trabalha
como voluntario”, informa a hema-
tologista Jussara Oliveira de Al-
meida, responsavel pelas atividades
do centro.

Segundo ela, o Hospital de Apoio
€ referéncia nacional no tratamento
€, por isso, € muito comum encontrar
familias que se deslocam de outros
estados em busca de informacdes
sobre a doenca. “Hoje, mais de 50%
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dos nossos pacientes sdo de fora do
Distrito Federal.” Jussara diz que o
grupo tem ajudado a desafogar os
pronto-socorros dos hospitais.
“Quando existe acompanhamento, é
dificil encontrar alguém internado
em estado grave”.

Para facilitar o trabalho da equipe
e melhorar a qualidade de vida dos
hemofilicos, a estratégia ¢ ensina-los
areconhecer os sinais da hemorragia
e, principalmente, evitar os sangra-
mentos. “O importante é orientar os
pais e as criangas a fazerem o trata-
mento preventivo”, explica Jussara.

Dentro do método preventivo esta
a profilaxia, que consiste na apli-
cacao semanal dos concentrados de
fator de coagulacao. “Com isso, ten-
tamos manter a taxa de coagula¢io
no sangue. Assim, caso aconteca
algum hematoma, o paciente nido
esta totalmente desprotegido”, expli-
ca a médica ao lembrar que Brasilia é
pioneira nacional no tratamento pro-
filatico. As injecdes sdo acompa-
nhadas de sessdes de educacio fisica
terapéutica.

Além da profilaxia e dos outros
servicos prestados a comunidade
hemofilica, o hospital pode contar
com um Laboratério de Coagulagdo
reconhecido internacionalmente e
unico na América Latina. No local,
séo feitos diagndsticos e exames sis-
tematicos de acompanhamento do
quadro de cada paciente.

SERVIGO:
www.hemofilia.org.br/
www.ajudec.org.br



