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FATORES CENARIO

Marcia Pereira, Exemplos de
assistente social perseveranca e sucesso
do Hemorio no mercado de trabalho

26 30

SAUDE NA REDE

Fator Decisivo auxilia Noticias institucionais,

meédicos, familiares e reunides e noticias que

pessoas com hemofilia envolvem o dia a dia das
pessoas com hemofilia
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A VIDA E AZUL.

apaixonados pzla vida. E trabalhamos todos

0s dias para proporcionar a todos m
mais bem estar e momentos cada vez melhores
Afinal, nos acreditamos que a saude e 3 base
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de tudo. Que saudavel mesmo é ser feliz

E que se a vida & azul, a Plizer Brasil e cada vez
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FEDERACAO BRASILEIRA
DE HEMOFILIA

Av. Italia, 325, SI. 204, Sao Pelegrino,
Caxias do Sul - RS - 95010-040
54 32241004
hemofilia@terra.com.br
www.hemofiliabrasil.org.br

Conhecimento nunca é demais. Nunca é tarde para estudar e se
atualizar sobre determinado assunto, encarar um novo desafio ou
buscar algo que expligue mais sobre sua condicdo de vida.

E pensando nisso que a Federacdo Brasileira de Hemofilia esta
sempre atenta a comunicacao e as diferentes ferramentas de
informacao sobre as coagulopatias hereditarias. Queremos que
as pessoas com hemofilia, familiares, profissionais de salde e
sociedade em geral tenham conhecimento sobre ela. Que saibam
identificar, agir em situacdes complexas e, principalmente, buscar
0s seus direitos quanto ao tratamento adequado. Confira nesta
edicao mais informac6es sobre o programa Fator Decisivo e o con-
curso Hemofilia no Tom do Conhecimento. Os objetivos sao claros:
disseminar ainformacao sobre a hemofilia na escola, no trabalho,
no bairro, na cidade ou aonde quer gue vocé va.

Alias, outra secao desta edicao, Tratamento, fala sobre jovens que,
na busca pelo conhecimento, estdo encarando de frente uma vida
fora do Pais para estudar e ampliar cada vez mais seus horizontes.

Cendrio vai um pouco além da histéria desses jovens. O texto traz
alguns exemplos de pessoas em diferentes estagios da vida e suas
respectivas carreiras profissionais. Sao provas mais do que repre-
sentativas de como a hemofilia ndo é e ndo pode ser nunca uma
barreira navida de uma pessoa. Sao historias inspiradoras sobre o
guanto é importante seguir em frente, ndo desistir de seus sonhos
e lutar para conquista-los.

Por fim, celebramos em 17 de abril o Dia Mundial da Hemofilia.
Data extremamente importante, pois abre espago nos meios de
comunicacao, nas esferas de governo e na prépria sociedade para
refletirmos sobre o0 quanto é importante seguir lutando pelos direi-
tos das pessoas com hemofilia e demais coagulopatias. Portanto,
aproveite essa oportunidade. Feliz Dia Mundial da Hemofilia!

Tania Maria Onzi Pietrobelli
Presidente da Federacdo Brasileira de Hemofilia

ISSN 2316 2953 FATOR VIDA é uma publicacao trimestral da Federagao Brasileira de Hemofilia distribuida gratuitamente para
pessoas com hemofilia, von Willebrand e outras coagulopatias hereditarias e profissionais da saude. O conteudo dos artigos &
de inteira responsabilidade de seus autores e nao representa necessariamente a opiniao da FBH.
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* Dor abdominal devido ao aumento do baco
e do figado (hepatoesplenomegalia).

f ' 9 Dores nas pernas e nos 0ss0s
Hematomas/sangramentos

:. Fraqueza devido a anemia
Atraso no crescimento
Atraso puberal

Palidez

www.gaucherparapacientes.com.br

As informagdes constantes neste material ndo
substituem as orientagdes de seu médico.
Em caso de divida, consulte o seu médico.
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ASSISTENCIA
FUNDAMENTAL

A ASSISTENTE SOCIAL Marcia
Pereira atua com servico social em
centros de atendimento a pessoas
com doencas cronicas ha mais de 30
anos. Nesse periodo, ela pode presen-
ciar mudancas importantes e posi-
tivas para a vida das pessoas com
hemofilia e demais coagulopatias.
Atualmente, como subchefe do Servico
do Ambulatério de Servigo Social do
Hemorio, Marcia esclarece davidas
burocraticas e estimula o desenvolvi-
mento social da populacao com coa-
gulopatias, visando a independéncia
e qualidade de vida desses pacientes.

Ha quanto tempo a
senhora trabalha com
servico social?

Trabalho como profissional em servico
social ha 31 anos, sendo 25 aqui no
Hemorio. Inicialmente trabalhei em
uma equipe multidisciplinar de reabi-
litacao na Sociedade Pestalozzi (atual
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Por Vinicius Morais

Associacao Brasileira de Assisténcia
e Desenvolvimento Social - ABADS),
aqui no estado do Rio de Janeiro,
atuando com pessoas com deficién-
cias mentais e fisicas. Vim trabalhar
no Hemorio em 1990, onde passei a
integrar o grupo multidisciplinar de
atendimento as alteracoes da hemos-
tasia, pessoas com hemofilia, von
Willebrand e outras coagulopatias.
Desde entdo sou assistente social de
referéncia desse grupo.

Nesses 25 anos

mudou muita coisa?

Muita coisa! Nés presenciamos uma
fase em que os recursos eram mini-
mos em relacao a tratamentos e sem-
pre procuravamos trabalhar em fun-
¢ao das necessidades das pessoas com
hemofilia. O perfil do paciente era
de uma situacao de acomodagao em
todos os sentidos, de modo que mui-
tos deles buscavam a aposentadoria

precoce. Lembro que liddvamos muito
mais com pacientes hospitalizados e
nossa profissao era muito focada na
enfermaria e no pronto atendimento.
Hoje existem pessoas que vivem de
maneira independente, que partici-
pam de programas de intercambio
como o Ciéncias sem Fronteiras e expe-
rimentam tudo o que as demais pes-
soas sem coagulopatias podem viven-
ciar, pois o acesso ao medicamento
e ao tratamento se tornou melhor
e mais facil. Nao acredito que sé a
oferta do fator seja a solucao para
todas as questodes dos pacientes. Eles
devem fazer uso consciente e ade-
quado da medicacao, e quando se
consegue disponibilizar mais infor-
macoes para as pessoas, facilita-se
tanto o trabalho da equipe quanto o
bem-estar da pessoa com hemofilia, o
que € nosso objetivo. No entanto, as
solucoes foram se moldando a medida
que o tratamento foi evoluindo.



Entao podemos dizer

que o assistente social

saiu da enfermaria?

Sim, trabalhamos hoje muito mais
com a mobilizagao, com o traba-
lho de grupos. Informamos mais
em ambulatdrios, nas acdes sociais
que sao desenvolvidas pelo préprio
profissional de servico social, em
parceria com as associagoes, federa-
¢ao, conselhos tutelares, Ministério
Publico, conselhos municipais e juiza-
dos. Temos uma agio mais mobiliza-
dora, movimentando as informacoes
e recursos para facilitar a adesao do
paciente ao tratamento. Somos cha-
mados a participar de muitos even-
tos multidisciplinares. Nosso trabalho
se tornou diferenciado daquele feito
20 anos atras, de assisténcia pura e
simples. Fazemos com que essas pes-
soas conhecam seus direitos e deve-
res para viabilizar o acesso ao trata-
mento mais adequado em cada caso,
visando a qualidade de vida.

Como é o trabalho
realizado no Hemorio?

O trabalho é feito por uma equipe que
vivencia proximidade com os usua-
rios, que estabelece vinculos e, em
cima disso, interpreta as necessida-
des que eles trazem. Nem sempre as
pessoas conseguem verbalizar para o
médico ou enfermeiro quais sao suas
reais necessidades. Transmitimos as
informacdes baseadas na legislacao
existente e identificamos os servi-
cos que podem, de alguma forma,
minimizar os problemas ou ajudar a
resolvé-los. A populagao de pacientes
que atendemos é heterogénea, exis-
tindo questdes de ordem sdcioeco-
ndmicas a serem resolvidas e outras
de ordem emocional, como a aceita-
cao da coagulopatia e a integracao
da familia em torno daquela pessoa.

Fazemos também o trabalho de ajudar
a desenvolver as potencialidades dos
pacientes, tanto em relacio a fami-
lia quanto em relagao a si proprio.

Como vocé avalia a
participacdo da familia?

A participacao ativa ou nao da familia
se d4 também na questao das entida-
des representativas, como é o trabalho
realizado pela Federacao Brasileira de
Hemofilia (FBH). As vezes o proprio
paciente nao é membro da associa-
¢ao, mas o pai € a mae sao associa-
dos. Em eventos que realizamos em
parceria com a associacio estadual
geralmente temos a participagao de
conjuges e pais. Outro exemplo nessa
questao é quando nao conseguimos
resolver algo com a pessoa ou sua

familia e buscamos apoio na rede
de relacionamento. Sendo assim, se
o0 paciente precisa ser treinado, por
exemplo, para autoinfusdo e ele se
coloca sem condicoes e na familia
nao existe alguém identificado para
isso, nés do servigo social, junta-
mente com a enfermagem, procura-
mos naquela comunidade onde ele
vive se hd algum posto de satide, um
hospital ou um profissional de enfer-
magem que possa assumir esse trata-
mento, para que este fique cada vez
mais préximo de sua casa.

Na pratica, qual o papel
do assistente social que
trabalha com pessoas
com hemofilia?
Hoje em dia temos varios recursos que
favorecem as pessoas com hemofilia ou
com uma doenca crdnica. O que faze-
mos é esclarecer as pessoas sobre seus
direitos, mas estimulando-as a preci-
sar muito pouco deles - estimulando
que elas tenham uma vida util, pro-
dutiva e plena. Temos uma preocu-
pacgao muito grande de fazer com que
a pessoa continue estudando, tenha
uma boa formagao e possa ter uma
profissao adequada a sua limitacao
para que nao dependa de beneficios
sociais. Embora seja direito legitimo,
o ideal é que o paciente com hemo-
filia seja uma pessoa independente,
mas que, se necessario, possa utili-
zar os recursos das politicas sociais
e da politica previdencidria em seu
favor. Estamos a postos para orien-
tar cada caso, pois cada pessoa é sin-
gular e suas necessidades também.
Nao acreditamos nesses beneficios
como sendo algo ruim. Muitas vezes,
quando se consegue uma passagem
gratuita, por exemplo, vocé esta faci-
litando o acesso ao tratamento. Entao
J
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A assistente social Marcia Pereira acredita que as melhorias no tratamento
aos portadores de hemofilia garantiram-lhes mais independéncia

trabalhamos de forma racional com a
politica social para que nao seja sim-
plesmente uma maneira dele se aco-
modar e se ‘encostar’, como dizem.
Queremos que o paciente usufrua
seus direitos de forma consciente e
visando ao que é melhor para sua vida.

Em todos os Centros de
Tratamento de Hemofilia
(CTHs) e hemocentros

ha a presenca de
assistentes sociais?

Nao. De maneira geral, os CTHs tém
uma equipe formada por enfermeiros,
médicos e fisioterapeutas. O servico
social é direcionado para o Centro
de Referéncia de Assisténcia Social
(CRAS) mais préximo, que as vezes
tem alguma ligagao com os centros
tratadores. Entretanto, a Federacao
Mundial de Hemofilia (WFH, sigla em
inglés) orienta que exista na equipe
um assistente social e hd um Acérdao
do TCU que coloca esta necessidade
como obrigacao de cada estado.

10 JANEIRO - ABRIL 2015

Historias ndo devem faltar
nesses mais de 20 anos

de atuacdo em hemofilia.

A senhora se lembra de
alguma situacao vivida?
Faco parte do projeto Hospital Sem
Dor, que trata pacientes com dores
cronicas. Com essa experiéncia, eu
e a médica responsavel criamos um
trabalho chamado Dor Social. Essa
iniciativa tem como alvo, além da
dor fisica, tratada com medicagao,
entender que tipo de necessidade faz
a pessoa ficar tanto tempo internada.
Que desprazer é esse de ficar em sua
casa que faz vocé ficar toda hora no
hospital? E com base nisso, capaci-
tamos essa pessoa para que tenha
uma atividade além do sustento, algo
que lhe dé prazer e a tire dessa situa-
¢ao de ‘precisar’ desta dor crénica.
Tenho uma histéria de uma paciente
com von Willebrand que tinha um
problema emocional muito sério e
vivia envolvida em uma situacao bem
complicada. Essa senhora tinha um

filho jovem na criminalidade e nao
tinha condicdes de manté-lo perto.
Ela fazia tratamento com psiquiatra
e psicélogo e era uma pessoa depen-
dente em relacao as questdes sociais.
Morava em uma comunidade muito
complicada e trabalhava produzindo
bijuterias. Em um periodo em que
estava se sentindo derrotada, a aju-
damos com material inicial e ela
comecou um bazar mensal no hos-
pital. Quando essa senhora comecou
a desenvolver essa atividade, perce-
beu que os problemas eram muito
presentes porque nao mantinha a
cabeca ocupada com outras ativi-
dades. Hoje essa paciente teve uma
melhora muito grande. E existem
outros exemplos positivos com a
mesma licao: independentemente da
condicao de ter uma patologia cro-
nica, vocé é capaz de realizar seus
projetos e seus sonhos. E para lhe
auxiliar existe o trabalho do assis-
tente social.

(]
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mais de um século
de compromisso com a
qualidade de vida do paciente

Com mais de 100 anos de
tradigao, a GSL Behning €
uma das empresas lideres
mundiais em medicamentos
biologicos, dedicada a tratar
doencas raras e sérias.

A CSL Behring desenvolve,
fabrica e comercializa
terapias a base de
proteinas, nas

seguintes areas:

¢ Hemofilia e Disturbios
da Coagulagao

e Terapia Intensiva

¢ Imunclogia

e Cicatrizagéo

¢ Ppneumologia
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Agora voce ja conhece
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a CSL Behring.
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DE MALAS PRONTAS

Por Lais Cattassini

NENHUM DESAFIO E GRANDE
demais para os estudantes Pedro
Marinho, de 21 anos, e Fernando Chagas,
de 23. A hemofilia jamais os impediu
de realizarem sonhos e conquistarem
objetivos. Fernando esta ha pouco mais
de seis meses na Holanda, onde estuda
gerenciamento de lazer e entreteni-
mento. Pedro, que vive em Chicago
(EUA) desde julho, estuda engenharia.

“Minha tnica preocupacgao é com
os estudos”, conta Pedro. Quando fala
da experiéncia, o estudante reclama
da alimentacao, afirma que nao levou
muita coisa para a mudanca e que
considerou o processo seletivo dificil.
Entretanto, a reacao de Hylana, mae
de Pedro, foi diferente. “Passei tranqui-
lidade para ele, mas fiquei preocupada.
Nao porque ia morar fora, mas por ele
ter hemofilia”, afirma. A preocupacao
se da principalmente pelo fato de que
nem em todos os paises o fator de coa-
gulacdo é distribuido gratuitamente.

Nos Estados Unidos, por exemplo, o
fator é distribuido por centros especiali-
zados. O cidadao norte-americano com
algum tipo de coagulopatia nao tem
a opcao de um sistema publico de
saude e precisa contratar convénios

© Shutterstock

particulares para cobrir o custo de
medicagdes, que podem chegar a
valores exorbitantes. Para alguns, ha
opcoes de seguros de satide estaduais
ou ainda de uma ajuda de custo for-
necida por organizagdes e fundacoes
dedicadas a melhorar a qualidade de
vida de pessoas com hemofilia.

A Federacao Brasileira de Hemofilia
(FBH) encaminhou em 2014 ao
Ministério da Saude (MS) um pedido
para que haja uma diretriz a pessoas
com hemofilia que queiram estudar
no exterior por meio de programas
governamentais, como o Ciéncia sem
Fronteiras. “Atualmente as pessoas que
estao fora do Brasil tém de se virar. Elas
levam o fator por um periodo e nego-
ciam um seguro ou convénio por conta
prépria, mas nao podem ser excluidas
do programa por terem hemofilia. E
nao podem ter o tratamento negado
por serem brasileiras”, afirma a presi-
dente da FBH, Tania Pietrobelli.

Em resposta ao assunto, o MS
informou a reportagem da revista
Fator Vida: “A andlise de viabilidade de
normatizacao da temdtica estd sendo
tratada pela consultoria juridica do
Ministério da Saude”. Nao ha, até o

momento, um posicionamento que
solucione a questao para os quase 20
mil pacientes brasileiros com hemofilia
e demais coagulopatias hereditarias.
Enquanto isso, pessoas com hemo-
filia interessadas em morar no exte-
rior devem incluir nos preparativos
para a mudancga uma pesquisa sobre
os principais hospitais da cidade esco-
lhida e qual deve ser a solugio para
continuar o tratamento. Fernando pes-
quisou onde poderia receber o fator
de coagulacao na Holanda e levou a
quantidade maxima de doses permi-
tidas até que se adaptasse. “O trata-
mento aqui é um pouco complicado.
Nao existe hospital para tratamento
de hemofilia na minha cidade, sé a 70
km. Outro ponto negativo é que o fator
VIII nao é distribuido gratuitamente
para os pacientes estrangeiros. Foi
preciso acionar o meu seguro-viagem
para poder pegar o medicamento no
hospital. Apds um processo burocra-
tico, consegui levar para casa o total
de 20 doses para continuar o trata-

mento em domicilio”, conta.
Segundo a associacao de pacien-
tes com coagulopatias da Holanda, o
D
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instituicao. “Apesar de ser particular
e muito caro, meu plano cobre quase
tudo em relagao ao fator VIII. Fiz
uma aplicagdo para uma instituicao
aqui que cobre o restante.” Até que
tudo se normalizasse, o estudante
levou com ele fator para os primeiros
meses. “Quando ele foi, levou doses
que davam para trés meses. Comprei
uma geladeira para acondicionar os
fatores em casa e quando ele chegou
em Chicago também ja havia uma
geladeira no quarto”, revela Hylana.

A FBH foi essencial para colocar
pais e pacientes em contato com 0s
principais hospitais e instituicoes que
ajudariam no processo de mudancga e
adaptacao. “Tive o apoio da FBH para
entrar em contato com o hospital na
Pedro Marinho estuda engenharia H.olanda € r?c.eber todas as inform;i-
da computagao em Chicago, nos ¢oes necessdrias para o tratamento”,
Estados Unidos conta Fernando. Apesar de algumas

pais tem centros de tratamento para
a hemofilia em pelo menos sete cida-
des. Fernando conta que precisou ir
ao hospital em Rotterdam apenas
uma vez e, desde entao, ele faz o tra-
tamento em casa, na cidade de Breda.

Para garantir que receberia o fator
VIII nos Estados Unidos, Pedro levou
documentos assinados por hemato-
logistas confirmando a coagulopa-
tia e também algumas doses para
fazer o tratamento por conta proé-
pria. “Sabia que seria dificil conse-
guir o fator aqui, pois nos EUA nao
existe um sistema de saude publica
como no Brasil. Mas, gracas a Deus,
deu certo.” Ele contratou um plano
de saude particular para receber o
tratamento em Chicago - o que nao é
coberto pelo plano, é pago por outra
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adaptacoes necessarias, Pedro conta
que leva uma vida absolutamente
normal nos Estados Unidos. “Nao
tenho do que reclamar aqui. Recebo
dinheiro suficiente para me manter e
vivo com seguranca e tranquilidade.”

O estudante brasileiro na Holanda
também conta que, desde que se
mudou, nao deixou de encarar os
desafios e fazer o que tinha vontade:
“Até hoje nao deixei de fazer qualquer
atividade por causa da hemofilia. Viajei,
conheci novos paises, fiz amigos e em
momento algum a hemofilia me atra-
palhou, pois fago profilaxia.” E tanto
Fernando quanto Pedro dizem que a
decisao de estudar fora ja fazia parte
de um projeto para o futuro. “Quando
Pedro entrou na faculdade, tracou um
caminho que incluia o Ciéncia sem
Fronteiras. Ele falava que estudaria
um ano fora”, conta Hylana.

O programa do governo federal
oferece bolsas de estudo para alu-
nos de graduacao e pds-graduacao

© Shutterstock  © Pedro Marinho / Arquivo Pessoal ~ © Fernando Chagas / Arquiva Pessoal



fazerem estagio no exterior. O obje-
tivo é aumentar a presenca de pes-
quisadores e estudantes brasileiros
em institui¢des renomadas, promover
a insercao de instituicdes brasileiras
de ensino no mercado internacional,
ampliar o conhecimento de pessoas
que tenham interesse em trabalhar
com ciéncia e tecnologia e, por fim,
atrair jovens qualificados para tra-
balhar no Brasil. Pedro estuda enge-
nharia da computacao no /llinois
Institute of Technology, renomada
universidade especializada em pes-
quisas em tecnologia.

Ja o intercambio de Fernando foi
promovido pela prépria Universidade
Federal de Uberlandia (UFU), onde
ele estuda, por meio do programa
Mobilidade Internacional. “Foi um
passo muito importante para a minha
vida. Me preparei durante aproxima-
damente um ano para atingir todos
0s requisitos para o intercambio.” Ele
conta que, além do apoio dos amigos
e familiares, a universidade para a
qual se mudou na Holanda colaborou
para que ele encontrasse uma mora-
dia e conhecesse a regido onde estd
morando. “Breda é uma cidade bas-
tante aconchegante e nao tive pro-
blemas para me adaptar, criar uma
boa rotina de estudos e encontrar
novos amigos.”

0 sonho de morar no exterior e viver
novas experiéncias nao foi interrompido
ou esquecido por causa de uma con-
dicao de saude. “Antes de me mudar,
eu acreditava que teria mais dificulda-
des em relacao a viagens. Achava que
poderia me machucar mais constante-
mente, mas foi exatamente o contrario.
Faco profilaxia, tive poucas ocorréncias
e isso me ajudou muito a aproveitar o
intercaAmbio”, avalia Fernando.

As restricoes que pessoas com
hemofilia e demais coagulopatias

Fernando Chagas se
mudou para a cidade de
Breda, na Holanda

"A hemofilia ndo é
um bicho de sete
cabecas. Ja passou
o tempo em que
eramos limitados
devido a ela. Se
vOcé tem um sonho,
corra atras dele.
Dé o seu melhor,
busque 0 maximo
de informacdes
sobre o tratamento”

FERNANDO CHAGAS

TRATAMENTO

costumavam ter na infancia, antes
da implementacao da profilaxia pri-
madria e secunddria no Brasil, assim
como os problemas nas articulagdes
decorrentes dos periodos de trata-
mento de demanda, nao devem ser
desculpas para o resto da vida. “A
hemofilia nao é um bicho de sete
cabecas. Ja passou o tempo em que
éramos limitados devido a ela. Se
vocé tem um sonho, corra atras dele.
Dé o seu melhor, busque o maximo
de informacoes sobre o tratamento
e nunca tenha medo de perguntar.
Foi assim que eu pude seguir o meu
sonho”, aconselha Fernando Chagas.
E completa: “Nao use a hemofilia
como muleta. Ja bastam as que usa-
mos quando machucamos o joelho”.

(]
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Investir em pesquisa para o desenvolvimento
de produtos inovadores é o que nos move.

Ha mais de 90 anos, a Novo Nordisk vem
tracando uma historia de dedicacdo
integral a qualidade em tudo que faz.

A permanente atencdo a pesquisa e ao
desenvolvimento de tratamentos para o
diabetes e os distdrbios do crescimento tem
proporcionado resultados positivos a milhdes
de pacientes em todo o mundo.

Além disso, a Novo Nordisk vem,
ha mais de 20 anos, mudando
possibilidades no tratamento da hemofilia.

Oferecer medicamentos com
tecnologia voltada ao bem-estar é o
NOSSO COMPromisso.

0 que nos move é saber que podemos
chegar cada vez mais perto do nosso

objetivo de melhor atender as necessidades
dos pacientes.
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Exemplos em todo
o Brasil mostram
gue pessoas com
hemofilia fazem
bonito no mercado
de trabalho

Renato Santana de Jesus
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QUEM TRABALHASSE COM
Alexandre Rodrigues Lima na época
em que o mineiro de 39 anos era
analista de negécios da Vale, de
2005 a 2008, poderia imaginar que
ele estivesse envolvido em algum
tipo de clube da luta. “Tinha dias
em que eu chegava ao servi¢co man-
cando; em outros, com o braco
enfaixado.” Os machucados e lesoes
com que aparecia o administrador
de empresas, contudo, nao eram

decorrentes de eventuais disputas
fisicas com algozes em algum beco
escuro de Belo Horizonte, mas sim
da hemofilia grave.

Aos seis meses de idade, Lima
foi diagnosticado com o distarbio
hemorragico apés um exame de san-
gue e a constatacdo dos médicos de
que o hematoma em seu brago nao
diminuia. Anos depois, contudo, ele
ingressou em uma carreira de sucesso,
com muitas conquistas e, acima de

© Shutterstock



tudo, pouco impactada pela doenca.
Graduado em comércio exterior pelo
Centro Universitdrio Newton Paiva e
em administracao de empresas pela
Pontificia Universidade Catdlica de
Minas Gerais, iniciou sua trajetoria
na Aperam, empresa do setor siderur-
gico, foi analista de crédito no Banco
Francés, seguiu caminho no HSBC e
Unibanco, para mais tarde se tornar
analista de negdcios na Vale.

“A Unica vez que faltei no traba-
Tho por causa da hemofilia foi em
2007, quando desmaiei, quebrei os
ombros e tive que fazer uma cirur-
gia. Fora isso, nunca tive problemas.
As vezes, eu saia mais cedo porque
meu pé, joelho ou brago ndo estava
legal ou chegava um pouco mais
tarde porque tinha tido algum san-
gramento”, relata.

Lima é o ultimo de 12 irmaos, tendo
sido o Unico a apresentar a mutacao
genética da hemofilia. “Ninguém na
familia tem esse disturbio. Meus
familiares brincam que meu pai foi
fazendo filho, acertava e era tudo uma
maravilha. A eu nasci e ele desistiu.
Eu digo o contrdrio, ele foi errando,
errando e errando, até que eu nasci
e ele decidiu parar: ‘Melhor, eu nao
faco, nao”, diverte-se o administra-
dor. Ele vem de uma época em que
nao havia tratamento profilatico,
mas mesmo assim nunca teve pro-
blemas para estudar, se desenvolver
€ ter sucesso em sua carreira. Com
0s novos tratamentos e a infusao
domiciliar do fator, porém, a hemo-
filia nao limita mais as pessoas em
suas vidas profissionais ou sociais.

Na época em que trabalhava na
Vale e lidava com cifras milionarias,
Lima tinha uma promocao a cada um
ano e meio em média. Contudo, apesar

da rapida ascendéncia profissional,
cada vez que ganhava novas responsa-
bilidades, menor era sua qualidade de
vida. “Eu viajava muito para estados de
varias regioes do Pais - e isso estava
afetando minha saide - nao afetando
especificamente pela hemofilia, mas
por ser altamente estressante mesmo.
Com isso, o dinheiro jd ndo compen-
sava. Quando dou palestras em uni-
versidades de BH sobre hemofilia, as
pessoas dizem: ‘Nossa, vocé nao tem
cara de hemofilico. Vocé trabalhou em
todos esses lugares’. E eu respondo
que a pessoa com hemofilia ndo tem
cara. Ela é igual as demais e trabalha
como qualquer outra”, conta.

Tanto isso é verdade que Lima sem-
pre adotou uma estratégia curiosa na
hora de mudar de empresa. Nasentre-
vistas que fazia com os recrutadores,
nunca revelou ter o distirbio here-
ditario. “Na Vale, cuidei de um mer-
cado em que eu precisava dar um
lucro anual de dois milhdes de déla-
res. A hemofilia nunca me impediu
de crescer profissionalmente.”

Em 2008, Lima resolveu dar uma
reviravolta profissional: largou a
rotina financeira para se dedicar ao
ensino de idiomas. Comecou dando
aulas de inglés para missiondrios ame-
ricanos que viviam em Belo Horizonte,
na regiao da Pampulha. Desde entao
tem focado na nova carreira. “Montei
um escritdrio em casa e atualmente
dou aulas particulares para 14 alunos.
Minha vida é bem mais tranquila.
Nao ganho o mesmo que ganhava
antes, mas consigo organizar melhor
meu tempo e estou feliz”, afirma.

Assim como Lima, Milton Alves
Ferreira teve muitos empregos. Aos
31 anos, ja trabalhou em hospital,
transportadora e centro de saude,

até passar em um concurso publico
para técnico legislativo da Camara
Municipal de Belo Horizonte. De
acordo com ele, que ja sofreu muito
com a hemofilia, mas hoje em dia
segue a risca o tratamento de imu-
notolerincia no Hemominas, nao
existe praticamente nada que nao
possa ser feito por quem tem hemo-
filia. “Com o acesso ao tratamento,
a vida de quem tem hemofilia é
totalmente diferente. Tenho certeza
absoluta de que ela pode desenvol-
ver uma vida totalmente normal,
sem nenhuma restricao, com hori-
zontes para atuar em qualquer area
que queira”, diz confiante.

No centro do Pais
Para conhecer mais histérias de pes-
soas com hemofilia que se inseri-
ram no mercado de trabalho, a Fator
Vida conversou com trés pessoas em
Goiania, que em comum tém a cer-
teza de que, com educacao e esforco,
nao existem limites profissionais. Uma
delas é Jorge Portto. Aos 47 anos, ele
é o atual presidente da Associacao
dos Hemofilicos de Goias, funcao
que assumiu com o objetivo de aju-
dar outras pessoas que, assim como
ele, tém hemofilia. Quando nao esta
na entidade, Portto trabalha como
administrador de uma loja do setor
de vestudrio. Ele compra roupas de
algodao cru feitas por artesios nor-
destinos e as revende para outras
regides do Pais e até para os Estados
Unidos. “As pessoas gostam muito
desses artigos”, conta o comerciante.
Trata-se de um negdcio familiar,
administrado por ele e pela esposa.
Hoje ele nao estd mais na rotina de
atendimento da loja, concentrando-se
D
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Acima, Alexandre
Rodrigues Lima
jamais deixou
que a hemofilia

o impedisse

de crescer
profissionalmente

Ao lado, Daniel
Nogueira Mota,
trabalha assistindo
gerentes de
agéncias que
cuidam de contas
empresariais
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na administracao do estabelecimento.
Contudo, mesmo dividindo-se entre
duas ocupagdes, nunca teve sua rotina
profissional atrapalhada pela hemofi-
lia, cuja descoberta veio aos 11 anos.
“Com as novas formas de tratamento,
nao sou afetado em nada. Muito pelo
contrario, di até vontade de traba-
Thar mais. Superamos uma barreira.
Quebramos um paradigma. Hoje
podemos ser tudo, até atletas. Nao ha
obstdculos para a pessoa que tem
hemofilia e faz profilaxia”, diz Portto.
Quem concorda é Daniel Nogueira
Mota, bancario ha trés anos e meio no
Itay, tendo atuado em outras duas ins-
tituicoes financeiras. Formado em admi-
nistracao pela Pontificia Universidade
Catdlica de Goias, nunca se sentiu limi-
tado pela hemofilia, apesar de uma
artropatia leve no cotovelo esquerdo.
Mota, que é casado e pai de
um recém-nascido, trabalha assis-
tindo gerentes de varias agéncias
que cuidam de contas empresariais.
“Dousuporte na formalizacao de con-
tratos, venda de produtos e outras
demandas. O atendimento é todo
remoto”, detalha. De acordo com ele,
o advento da profilaxia e o tratamento
domiciliar facilitaram muito o controle
dos sangramentos. “Sempre levei uma
vida normal e acho que qualquer um
pode levar. Hoje em dia, tem criangas
com hemofilia sem qualquer tipo de
sequela. E que vivem como as outras
da mesma idade e sem hemofilia.”
O terceiro e ultimo personagem
goiano é Cleuber Junio de Menezes,
de 28 anos. Trabalho nunca foi pro-
blema para ele: ja foi entregador de
padaria, impressor grafico, atendente
de call center, vendedor de sapatos e
cameld. Em 2012, formou-se em mar-
keting pela Universidade Paulista
(Unip) de Goiania. Durante a facul-
dade, criou uma marca de roupas
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voltada para o publico jovem com
estampas de arte urbana.

No inicio, precisava conciliar a
rotina de estudos com o negdcio pré-
prio: era ele quem comprava o tecido,
cortava, modelava, costurava, escolhia
a estampa e, como se nao bastasse,
vendia o produto. A venda, alids, era
nas ruas. “Entdo uma loja pequena no
centro de Goiania comegou a revender
e fez sucesso entre o publico jovem e
esportista. Hoje comercializo cerca de
1.500 pecas por més”, afirma.

Atualmente, Menezes emprega
seis pessoas, fornece suas roupas
para diversas cidades do Pais e estd
ampliando a marca para uma loja
virtual. Por enquanto, conta ele, a
divulgacao é feita na base do boca
aboca. No futuro, também pretende
abrir uma loja fisica. “Estou conse-
guindo profissionalizar mais a pro-
ducao. Antes, eu fazia tudo. Agora,
por exemplo, terceirizo o servigo de
costura e consigo me focar nas ven-
das, no gerenciamento do negécio.
Pretendo fazer uma especializacao
em marketing em curto prazo para
expandir minha marca e torna-la
conhecida do grande publico.”

Com uma rotina tao corrida, ele ja
teve problemas por causa da hemofi-
lia, mas porque nao era tratado com
a profilaxia e também em funcao do
grande volume de tarefas em seu dia
a dia. “Nao vou mentir. A hemofilia
me atrapalhou até o momento em
que eu passei a ter o discernimento
necessario para conciliar o tratamento
com minha rotina. A hemofilia atra-
palha apenas se vocé nao faz o trata-
mento de profilaxia de maneira ade-
quada. A profilaxia facilitou demais a
minha vida e a hemofilia deixou de
ser preocupacao para virar motiva-
¢ao”, conclui.

Acima, Jorge
Portto, presidente
da Associagao dos
Hemofilicos de
Goias, também
tem hemofilia

Ao lado,

Cleuber Junio

de Menezes criou
uma marca de
roupas e hoje
emprega seis
pessoas
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PARA INFORMAR A populagio
sobre os tratamentos, os riscos e a
melhor maneira de conviver com as
coagulopatias hereditdrias como a
hemofilia, a doenca de von Willebrand
e outras coagulopatias raras, a
Federacao Brasileira de Hemofilia
(FBH) criou o concurso Hemofilia no
Tom do Conhecimento. A competicao,
aberta a todos, consiste em convidar
pessoas a descobrirem mais sobre as
disfungdes hemorrégicas.

Para participar, basta entrar no
site www.hemofiliabrasil.org.br e se
cadastrar (veja o passo a passo no
box). Uma vez cadastrado, é possivel
ter acesso aos conteudos exclusivos
da campanha e convidar outros par-
ticipantes. Cada vez que um convi-
dado seu também se cadastra, vocé
recebe pontos. “Independentemente
de ser paciente ou familiar, vocé pode
participar e convidar qualquer pes-
soa. Quanto mais pessoas Vocé con-
vidar, mais pontos recebe”, explica a

presidente da FBH, Tania Pietrobelli.
Além da competicao individual, o con-
curso também premiara os trés esta-
dos brasileiros com o maior nimero
de pacientes cadastrados.

“Esse concurso dd aos pacientes e
familiares a possibilidade de divulgar
a hemofilia. Mesmo que os inscritos
nao acompanhem o site do concurso
regularmente, eles vao receber uma
newsletter semanal para se atualiza-
rem e conhecerem um pouco mais
sobre essa condicao”, afirma Tania.
Apesar da facilidade de acesso a infor-
macao por meio da internet, a falta de
conhecimento sobre as coagulopatias
hereditarias ainda coloca pacientes
em risco e dificulta o acesso ao tra-
tamento. Disseminar a informacao
¢ fundamental para garantir a qua-
lidade de vida de quem convive com
disfuncgdes do sangue.

Segundo o Ministério da Saude
(MS), o Brasil tem aproximadamente
20 mil pessoas com hemofilia e demais

© Shutterstock © FBH / Divulgacao



“Esse concurso dé aos pacientes e familiares a possibilidade de divulgar a hemofilia”,
afirma a presidente da FBH, Tania Pietrobelli

coagulopatias, nimero que as define
como uma condicao rara e, portanto,
nao amplamente conhecida na comu-
nidade médica e sociedade em geral. O
tratamento preventivo, que evita san-
gramentos, nem sempre é oferecido
as pessoas com coagulopatias, mesmo
com os fatores VIII e 1X sendo ofere-
cidos pelo MS para esta finalidade.
“Quando o paciente depara com um
profissional que nunca ouviu falar
da hemofilia, ele pode correr riscos.
E importante que as pessoas tenham
uma nog¢ao de como a hemofilia e as
desordens hemorragicas acontecem,
bem como quais sdo os tratamentos
e procedimentos corretos em caso de
ferimentos ou traumas”, diz Mariana
Battazza Freire, vice-presidente da FBH.

Ela alerta ainda para a falta de
conhecimento de médicos, enfermeiros
e outros profissionais de satde. Essa
situagdo torna familiares de pacien-
tes com hemofilia e outras coagulo-
patias os principais disseminadores

de informacgdes sobre a causa. “A mae
costuma ficar como uma guardia, mas
muitas vezes os profissionais de satide
julgam saber mais do que os pais e,
por isso, nao dao crédito as informa-
¢oes”, afirma Mariana.

As grandes distancias entre hemo-
centros no Brasil também justificam
a urgéncia e a importancia da divul-
gacao ampla sobre o que sao e como
devem ser acompanhadas as pessoas
com coagulopatias hereditarias. Os
pacientes sao tratados em Centros
de Tratamento de Hemofilia (CTHs)
ou Hemocentros, mas, em casos de
emergéncia, muitas vezes nao ha pos-
sibilidade de deslocar o paciente até o
CTH onde é acompanhado. Portanto
nao ha garantia de que o primeiro
atendimento seja oferecido por quem
ja conhece o histérico da doenca
e/ou do paciente.

O concurso foi a maneira que a
FBH encontrou de dar mais autonomia

D

SAIBA QUAIS
SAO 05 PREMIOS

Para os usudrios participantes
1° lugar: 0 usudrio com o maior
numero de pontos ganha um
tablet.

2° lugar: 0 usuario com o0 maior
numero de pontos apos o pri-
meiro lugar receberd um apare-
lho smartphone.

3° lugar: o0 usuario gue tiver o
maior numero de pontos apas o
segundo lugar ganhara um iPod.

Para os estados participantes
1° lugar: o estado com o maior
numero de pacientes cadastrados
ganha uma edicao com matérias
exclusivas na revista Fator Vida -
Prevencao é Saude e um més de
destaque nas acoes de midia da
FBH, como imprensa e Facebook.
2° lugar: 0 estado com o segundo
maior numero de cadastrados
ganhard uma campanha de des-
taque naimprensa e no Facebook
da FBH por um més, apds a cam-
panha do primeiro colocado.

3° lugar: 0 estado que tiver o ter-
ceiro maior nUmero de pacientes
cadastrados recebe uma campa-
nha de destaque no Facebook da
FBH por 15 dias, ap6s as cam-
panhas do primeiro e segundo
colocados.

Todas as assaciagdes estaduais
gue participarem do concurso
cadastrando pacientes receberao
um aparelho smartphone.
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1.

SAIBA COMO PARTICIPAR

Acesse o link: www.hemofi-
liabrasil.org.br/notomdavida/
Concurso-Olimpiadas/
Preencha todas as informa-
coes no formulério. Cabe res-
saltar que a FBH nao utilizara
esses dados para qualquer
acao comercial ou de marke-
ting. A necessidade de uso
do CPF foi apenas a forma
encontrada para evitar cadas-
tros repetidos.

. Acesse a &rea de usuario, onde

¢ possivel visualizar sua pon-
tuagao no concurso, o ranking
dos estados, 0 email convite e
a &rea onde voce pode cadas-
trar pessoas com hemofilia.
Se voceé é um paciente deve
preencher também o cadas-
tro de paciente.

Convide outras pessoas
para participar por meio da
aba Indicar pessoas. Basta
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informar 0 endereco de e-mail
de quem vocé quer convidar
para 0 concurso. Para cada con-
vidado que realizar o cadastro
por sua indicacao, vocé recebe
dois pontos. O convidado deve
se cadastrar colocando a senha
que recebe no email automati-
camente enviado pelo sistema.
Se voce for responsavel por
um hemocentro ou associa-
cao estadual, cadastre pacien-
tes por meio da aba Cadastrar
paciente. Cada paciente cadas-
trado representa trés pontos
para voce.

. Acompanhe sua pontuacao e

também o ranking de estados
participantes.

As inscricoes podem ser feitas
até 3 de setembro e o resul-
tado sera divulgado no dia 13
por meio dos canais de comu-
nicacao da FBH.

aos pacientes e familiares que buscam
ampliar o acesso a informacgdes sobre
a hemofilia e demais transtornos liga-
dos a coagulagao do sangue. Cada pes-
soa inscrita receberd semanalmente o
conteudo exclusivo do concurso, ela-
borado pela FBH, além de concorrer
aos prémios.

O usudrio que tiver mais pontos
até 3 de setembro, quando se encerra
0 concurso, ganhard um tablet. O usua-
rio que tiver mais pontos em segundo
lugar ganhard um smartphone e o ter-
ceiro lugar ganhara um iPod. O concurso
também premiard os estados brasileiros
que cadastrarem mais pacientes - de
acordo, claro, com o nimero de pacien-
tes de cada estado.

O primeiro lugar ganhard uma edi-
¢ao com matérias exclusivas na revista
Fator Vida - Prevengdo € Satide e um més
de destaque nas acoes de midia da FBH.
0 segundo estado com o maior niimero
de pacientes cadastrados receberd desta-
que na imprensa e no Facebook da FBH
por um més. Ja o terceiro lugar terd des-
taque no Facebook da Federacao por 15
dias. As associagdes estaduais que partici-
parem do concurso cadastrando pacien-
tes também receberao um smartphone.

A verdadeira conquista de quem par-
ticipar do concurso, entretanto, sera cola-
borar com a educacao de um namero
maior de pessoas sobre a hemofilia, a
doenca de von Willebrand e outras coa-
gulopatias hereditdrias. “Nossa intencao é
fazer com que a populacao seja conhece-
dorado assunto. Dessa maneira, quando
escutarem sobre algum caso parecido,
mas nao diagnosticado, as pessoas sabe-
rao orientar as outras sobre uma possibi-
lidade diagnéstica. Todo mundo é capaz
de aprender, s6 depende de como se
ensina. E esse é o mérito do concurso!”,
conclui a presidente da FBH.

o
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H E M O FI | I A A FEDERAGCAO BRASILEIRA DE
Hemofilia (FBH) langa o programa

Fator Decisivo, que visa informar, edu-

car e auxiliar todos os envolvidos no
tratamento das pessoas com hemo-
filia, desde médicos e pacientes até

cuidadores, familiares, professores
e outros profissionais de saude. O
Fator Decisivo esclarecerd, por meio
de palestras, videos e cartilhas infor-
mativas, a melhor forma de tratar
e conviver com hemofilia no Brasil.
E um programa idealizado e criado
pela FBH, composto por dois médu-
los temadticos: o primeiro tem como
Por Renato Santana de Jesus objetivo esclarecer as informagoes
mais importantes a respeito de como
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as pessoas podem prevenir sangra-
mentos e outros tipos de intercorrén-
cias, abordando, de forma geral, os
aspectos relacionados ao manejo da
hemofilia; o segundo médulo informa
sobre os novos tratamentos disponi-
veis no Brasil: profilaxias primaria e
secundaria e imunotolerancia.

Em cada mddulo, é realizado um
evento presencial, geralmente em um
hemocentro ou centro de tratamento
de hemofilia (CTH), em que um hema-
tologista apresenta as informacoes
mais importantes sobre a desordem
sanguinea, de acordo com o tema pro-
posto em cada médulo. Em seguida, é
exibida uma videoaula elaborada pela

médica responsavel técnica pelo pro-
grama, Dra. Nivia Foschi. Por fim, os
participantes recebem um material
exclusivo, com informacdes detalha-
das. “Sao almanaques feitos de acordo
com o tema apresentado em cada
mddulo. Temos almanaques especifi-
cos para criancas, adolescentes e adul-
tos, além de um guia voltado para o
cuidador”, explica a vice-presidente
da FBH, Mariana Battazza Freire.
A grande missao do Fator Decisivo
é informar, de maneira adequada e
didatica, aos pacientes a respeito
dos tratamentos disponiveis no
Brasil e como eles podem e devem
D

SAUDE

RAIO-X DO
PROGRAMA

MODULO |

Esclarecer para prevenir

No primeiro madulo, o paciente
conhecerd um pouco mais sabre
a hemofilia - como ocorrem as
hemorragias, como evita-las e
como desenvolver o autocuidado,
sempre em parceria com os familia-
res e profissionais de saude envol-
vidos no tratamento. “Precisamos
conscientizar os pacientes sobre a
melhor forma de tratar a coagulo-
patia, gue ndo é exclusivamente
receber fator. E uma educacao que
envolve também receber informa-
coes e estar em contato com a
equipe tratadora para ter a melhor
qualidade de vida possivel”, des-
taca Dra. Nivia.

MODULO II

Profilaxia e imunotolerancia:
nova era de tratamentos no
Brasil e seus beneficios

Neste madulo, as pessoas terao
informacoes saobre as principais
complicagOes decorrentes da
hemofilia e as melhores e mais
adequadas formas de se proteger
delas e trata-las. Elas aprende-
rao a diferenciar sangramentos
comuns de sangramentos graves
e como prevenir articulagcoes-alvo
e complicagoes. De acordo com 0
planejamento da FBH, a previsao
€ de que 0 segundo modulo seja
trabalhado apenas em 2016, apos
0 contetdo do primeiro ser dissemi-
nado em todos os estados do Pais.

JANEIRO - ABRIL 2015 27



SAUDE

PASSO A PASSO DO
FATOR DECISIVO

Hemocentros recebem o
material do Fator Decisivo:
uma apresentacao de Power
Point, um DVD com video-
aula da Dra. Nivia Foschi e
almanagues.

Antes da realizacao do evento,
0 hematologista responsavel
participa de uma videoconfe-
réncia com a Dra. Nivia para
discutir todos os aspectos
relacionados & metodologia
do programa, além de tirar
eventuais duvidas.

A associagao estadual, em
parceria com 0 Hemocentro
local organizam o evento para
0 publico de sua regido. No
encontro, é realizada uma
apresentacao, a exibicao da
videoaula e, por fim, a distri-
buicao dos almanaques.

DATAS DE LANCAMENTO
DO FATOR DECISIVO

AL -08/04

SC -14/04

PA e PE-16/04
RS, GO e RO -17/04
ES -18/04

PR -19/04

PB -29/04

SP - 09/05

CE -19/05

BA — a definir
MG - a definir

Para informacgtes completas com
horarios e enderecos, acesse o site
da FBH: www.hemoafiliabrasil.org.br
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fazer o autocuidado, sempre com a
preocupacao de envolver a familia
no processo.

Interessada em criar uma inicia-
tiva abrangente, sem qualquer ele-
mento limitador, a FBH demorou
quase dois anos para criar e alinhar o
material, os temas e a logistica com-
pleta do programa. “Nosso intuito
é envolver pacientes, familiares e
tratadores, por meio da atuacao da
FBH, das Associacoes Estaduais e dos
Hemocentros, em torno de uma pro-
posta unica”, diz Mariana.

Por isso, o Fator Decisivo foi desen-
volvido sobre um esquema que con-
templasse ndo apenas uma ampla
variedade de temas relacionados, com
linguagem clara e de facil acesso, mas
também permitisse sua disseminacao
nas mais diferentes regides do Pais.
A vice-presidente da FBH esclarece

que por isso o material educativo do
programa foi elaborado na forma de
almanaque e nao em folders ou car-
tilhas, por exemplo. “Era preciso for-
matar bem a ideia, a maneira como
ela seria veiculada em todo o territé-
rio nacional, os temas debatidos em
cada médulo e a linguagem na qual
esses temas seriam apresentados.”

Difusdo do conhecimento

O lancamento do programa ocorre
proximo ao Dia Mundial da Hemofilia,
17 de abril, e durante todo o més
acontecerdo eventos em 14 estados
do Pais. Os estados participantes
sao: Alagoas (08/04); Santa Catarina,
(14/04); Pard e Pernambuco, (16/04);
Rio Grande do Sul, Goids e Ronddnia
(17/04); Espirito Santo (18/04); Parand
(19/04); Paraiba (29/04); Sao Paulo
(09/05); Ceara (19/05); Bahia e Minas
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Para Mariana Freire, vice-presidente da FBH, programa pretende
envolver pacientes e familiares

Gerais (a definir). Todo o contetido
do programa ficard disponivel apds
esses eventos no site da FBH. “Assim
todos poderao ter acesso ao Fator
Decisivo, cujo intuito é levar infor-
macao de forma mais leve e agrada-
vel para todos, ensinando de modo
suave e ludico como conviver melhor
com a hemofilia”, afirma Dra. Nivia.
Um dos grandes diferenciais do
programa é sua facilidade de repro-
ducao, ou seja, 0s eventos com apre-
sentacao do médico, a videoaula e a
distribuicao de almanaques podem
ser executados a qualquer momento
e sem dificuldades, dependendo das
necessidades do hemocentro ou cen-
tro tratador. Com isso, é possivel atin-
gir um nimero maior de pacientes,
familiares e cuidadores, além de per-
mitir a constante atualizacao dessas
pessoas em relacao a hemofilia.

Somados, os dois mdédulos do
programa possuem quase a totali-
dade de informagoes que a pessoa
com hemofilia precisa ter sobre
o distarbio. “E claro que ha casos
muito especificos, que fogem da
regra, mas tudo aquilo que estd
dentro da perspectiva média de tra-
tamento, sintomas e cuidados esta
contemplado nesses dois mddulos”,
observa Mariana.

Uma das motivagdes principais do
Fator Decisivo é a crencga da Federacao
de que a informagao é o principal
meio para o paciente conseguir auto-
nomia e independéncia. f a razao
indispensdvel para que ele tenha
um tratamento da melhor quali-
dade possivel. “Isso é especialmente
importante, pois ha diferencas regio-
nais em relagcdo ao tratamento da
hemofilia. No entanto, acreditamos

SAUDE

A informacéo é

O principal meio
para o paciente
conseguir
autonomia e
iIndependéncia.

E arazéo
indispensavel
para que ele tenha
um tratamento da
melhor qualidade
possivel

que, a partir do momento em que
o paciente conhece a disfuncao que
possui e os tratamentos disponiveis
a que tem direito, podera busca-los
mesmo que esteja em uma regiao
onde nem todos facam a profilaxia
ou nem todos os pacientes com ini-
bidor estejam sendo tratados com
a imunotolerancia”, exemplifica a
vice-presidente da FBH.

O nome Fator Decisivo refere-se
justamente ao fato de a informacao
ser, no entendimento da FBH, o ele-
mento crucial, decisivo, no tratamento
da hemofilia. “Fazemos tantos eventos
educativos porque se a pessoa sabe
qual o tratamento mais adequado
para seu caso, ela pode buscé-lo. Nao
serd dependente de ninguém: nem da
Federacao, nem da associagdo, nem
do centro de tratamento.”

(]
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A psicéloga e psicoterapeuta Frederica Cassis apresenta o jogo IN-HEMOACAO, em Sao Paulo

Baralho IN-HEMOACAO
tem pré-lancamento

em Sao Paulo

Aconteceu no dia 11 de margo, em
Sao Paulo, o pré-lancamento do
IN-HEMOACAO - Brincando e
Aprendendo sobre Hemofilia, Inibidores
e Tratamentos. O baralho foi criado
especialmente para ser usado com pes-
soas com hemofilia e seus familiares
por Frederica Cassis, psicloga volun-
taria do hemocentro do HC- USP ha 21
anos e membro do comité de Psicologia
da Federacao Mundial de Hemofilia.

O evento foi uma reuniao estra-
tégica entre profissionais de sete
hemocentros de cinco estados do
Brasil, para definir a maneira como
essa ferramenta sera lancada e imple-
mentada em cada hemocentro.

Na ocasiao, estiveram presentes
trés profissionais de cada hemocentro,
incluindo hematologistas, enfermei-
ros, assistentes sociais e psicélogos,
além do presidente da associacao de
cada estado e a vice-presidente da FBH,
Mariana Battazza Freire. A presidente,
Tania Pietrobelli participou de todo
o evento por meio do Skype.
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O objetivo da reuniao foi conhe-
cer essa ferramenta de trabalho, dis-
cutir sua utilizacao de acordo com as
necessidades de cada local e tracar
uma estratégia de acao para promover
a divulgacao e adesao ao tratamento
por meio do baralho nos hemocen-
tros e associagoes.

Frederica Cassis ministrou uma
palestra apresentando o histérico
do jogo e sua utilizacao nos hemo-
centros e moderou um debate
sobre o assunto para os profis-
sionais do Hemoce, Hemepar,
Hemorio, Fundacao Hemocentro de
Brasilia, hemocentros da Unifesp,
Unicamp e do HC-FMUSP, além dos
representantes da Octapharma,
que patrocinou a confeccao do
jogo e o evento.

Cada profissional saiu do evento
com o baralho em maos e a meta
de encaminhar paraa FBH seu plano
de acao em relacao a implementa-
cao deste para dar continuidade
ao trabalho.

TN A REDE ey

PLANEJAMENTO
ESTRATEGICO
DA FBH PARA
0S PROXIMOS

DOIS ANOS

A diretoria da FBH se reu-
niu em Sao Paulo (SP), nos
dias 19 e 20 de fevereirg,
para tracar o plano estraté-
gico e de acao da Federacao
para 0s proximos dais anos.
Além dos membros da dire-
toria, a reuniao teve a par-
ticipacdo do hematologista
e ex-coordenador-geral de
Sangue e Hemoderivados
do Ministério da Saude, Dr.
Guilherme Genovez.

Para desenvolver o pro-
jeto, a FBH recebeu a capa-
citacdo de uma empresa de
consultoria externa. No pla-
nejamento estao previstos
0s projetos e programas que
serdo realizados em curto e
longo prazo e a responsabili-
dade de cada membro da dire-
toria em relacao a cada acao.

Segundo a vice-presidente
da FBH, Mariana Battazza
Freire, a reuniao foi muito pro-
dutiva e as metas foram tra-
cadas levando-se em conta 0
envolvimento de toda a dire-
taria. O préximo encontro do
planegjamento estratégico, para
acompanhar 0 andamento do
trabalho, estd marcado para
abril, na véspera da Assembleia
Geral Ordindria da FBH.
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oclapharmar

For the safe and optimal use of human proteins

Com sede em Lachen, Suica, a Qctapharma AG € uma empresa biofarmacéutica gue disputa a lideranca
na drea do fracionamento do plasma humano. Focados desde 1983 na producac de concentrados
de proteinas plasmaticas, desenvolvemos nos nossos centros de pesquisa as mais diversas formas de
maximizar esta nobre matéria prima, de modo a proporcionar ao paciente terapéuticas bem toleradas,
eficazes e seguras.

Com presenca em mais de B0 paises, a Octapharma oferece produtos em areas terapéuticas distintas comao:;
Hematologia (distUrbios de coagulacao), Imunoterapia (imunomodulacdo da resposta imunitéria) e
Cuidados Intensivos e Medicina de Emergéncia (restablecimento da hemostasia em pacientes criticos).

Como marcos historicos importantes refira-se que a Octapharma foi a primeira empresa a comercializar
um concentrado de FVIIl inativado pelo método Solvente-Detergente, e a primeira a langar no mercado
mundial uma solugao de imunoglobulina liquida pronta a infundir. No ano de 2014, a Octapharma iniciou
a comercializagao do seu primeiro produto recombinante, um concentrado de FVIII produzido em uma
linha celular humana.

Nossa missao reflete o nosso propdsito e dedicacdo: Para o uso seguro e eficiente de proteinas humanas.

Para mais informacoes, por favor, visitar www.octapharma.com.



NA MIDIA

No primeiro trimestre de 2015, o
tema hemofilia obteve grande espaco
na midia nacional e regional. Em
janeiro, o Dia Nacional do Hemofilico
ganhou destaque no jornal Estado de
Minas Gerais e no portal Didrio de
Pernambuco. Na matéria Mdes por-
tadoras de hemofilia devem ter cui-
dados especificos no parto, a hemato-
logista e consultora da FBH Claudia
Lorenzato deu explicacdes sobre o
assunto. Em fevereiro e em abril,

a vice-presidente da FBH, Mariana
Battazza Freire, concedeu entrevista a
Rddio Trianon, de Sao Paulo, sobre os
aspectos gerais da hemofilia. O site
da Revista Odonto publicou matéria
sobre os cuidados que os profissio-
nais da area precisam ter no aten-
dimento a pacientes com coagulo-
patias. Também nesse més, diversos
blogs e sites divulgaram o concurso
Hemofilia no Tom do Conhecimento,
promovido pela Federacao.

FEDERACAO PRESTIGIA EVENTO NO PARANA

A vice-presidente da FBH, Mariana
Battazza Freire, palestrou sobre 0
tema Hemofilia na Escola, em 28
de fevereiro, no Hemocentro de

Maringa (PR), a convite de Loide
Hirle, enfermeira-chefe do Servico
de Hemofilia do Hemocentro de
Maringa. O evento contou com
a participacao de pacientes com
hemofilia de vérias idades e seus
familiares. A abordagem do tema
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¢ fundamental para 0s pequenos
com hemofilia e, principalmente,
seus pais e familiares saberem
como administrar essas situacoes e
orientar os professores a lidar com
as criangas com hemofilia. “O obje-
tivo é instruir os pais a respeito do
que deve ser dito a escola sobre a
hemofilia e o tratamento da criancga,
de acordo com cada faixa etaria”,
explicou Mariana.

TN A REDE ey

HEMOCENTRO DE
RIBEIRAO PRETO
PROMOVE SIMPGSIO
MUSCULOESQUELETICO
EM HEMOFILIA

No dia 27 de marcgo, o Anfiteatro
Vermelho do Hemocentro de
Ribeirao Preto sediou o Simpdsio
Musculoesquelético em Hemofilia.
Ocorreram palestras conduzi-
das por especialistas renomados
da area e foram abordados os
temas: Artropatia e Sinovectomia
Radioisotdpica em Hemofilia -
Dra. Sylvia Thomas; Abordagem
Fisioterdpica do Paciente com
Hemofilia - fisioterapeuta Alvaro
Perseque Wolf, Artroplastia de Joelho
- Dr. Luciano Pacheco e Cirurgia
Ortopédica em Hemofilia - Dra.
Cldudia Lorenzato, entre outros.
Durante o evento também foi
realizada a cerimodnia de cria-
¢do do Programa de Assisténcia
Integral ao Paciente com Hemofilia
(PAIH), ministrada pelo superin-
tendente do HC-USP, Marcos
Felipe Silva de S4, pelo profes-
sor titular do Departamento de
Clinica Médica da FMRP-USP e
presidente da Associacao Brasileira
de Hematologia, Hemoterapia e
Terapia Celular (ABHH), Dr. Dimas
Tadeu Covas, e pela vice-presidente
da FBH, Mariana Battazza Freire.

© Shutterstock
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~ Comprometidc

Nosso maior compromisso é merecer a confianca daqueles que utilizam nossos
produtos. Suas necessidades sdo a motivacao para tudo o que fazemos.

Grifols € uma companhia farmacéutica Global com mais de 70 anos de experiéncia dedicados a satde e ao bem estar
das pessoas, oferecendo derivados plasmaticos de alta qualidade.

No campo da hemostasia, a Grifols esta comprometida em proporcionar um controle completo da enfermidade, do
diagnéstico & terapia, oferecendo derivados plasmaticos de excelente eficacia e seguranca, para o tratamento de
pacientes com hemofilia e enfermidade de von Willebrand.

For mors information: Grifols Brasil Ltda
Tel. (041 3668-2444 - brasi@agrifols.com
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Em Barcelona, encontro promoveu a capacitagao de
representantes das associagoes de hemofilia de vérios pafses

FBH marca presenca em
congresso na Espanha

O Third Annual Global Haemophilia
Advocacy Leadership Summit, rea-
lizado em Barcelona, na Espanha,
entre 21 e 23 de janeiro, teve a pre-
senca da presidente da FBH, Tania
Pietrobelli, e da vice-presidente
Mariana Battazza Freire. Sob a orga-
nizacao da Hemophilia Advocacy
Advisory Board (HAB), o encontro
promoveu a capacitacao de repre-
sentantes de associacoes de hemo-
filia de varios paises. O Brasil foi
convidado pelo seu elevado nivel
de atencdo as pessoas com hemo-
filia: além das 3 Uls per capita de

fator de coagulagao, o Pais utiliza
protocolos de tratamento gover-
namentais e uma plataforma de
registro de pacientes e tratamentos
muito confidvel e completa, o0 Web
Coagulopatias. “Estamos muito feli-
zes pela oportunidade de participar
novamente do Summit, por poder
compartilhar experiéncias com as
demais associagoes e, sobretudo, por
perceber que estamos no caminho
certo quanto as nossas estratégias
de acdo junto ao Governo, comuni-
dade cientifica, pacientes e empre-
sas”, concluiram Tania e Mariana.

COLOMBIA RECEBE ENCONTRO SOBRE HEMOFILIA

A presidente da FBH, Tania
Pietrobelli, participou do evento
Alas Hemofilia — Patients Advocacy,

na cidade de Bogota, na Colombia.
Tania palestrou sobre como o Brasil
transformou os obstaculos no
acesso ao tratamento da hemofi-
lia em oportunidades. Na ocasiao,
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a presidente da FBH destacou que
eventos como este sao muito impor-
tantes para a evolucao constante
do tratamento da hemofilia, pois
possibilitam que especialistas e
grupos de apoio a pacientes do
mundo todo troquem experiéncias
e busquem novos conhecimentos.

TN A REDE ey

ANVISA

APROVA NOVO
MEDICAMENTO
PARA HEPATITE C

A Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitdria (Anvisa) aprovou o
registro de novo medicamento
para ser usado no tratamento de
hepatite C, o primeiro a ser admi-
nistrado por via oral. A expecta-
tiva é de que o produto passe a
ser oferecido pelo Sistema Unico
de Saude (SUS) ainda no primeiro
semestre deste ano, conforme
noticiou a coluna de Mdnica
Bergamo de 5 de marco. O dacla-
tasvir é o primeiro de uma série
de trés medicamentos inovado-
res que deverao ser incorpora-
dos ao sistema publico de satude
para o tratamento da doenca. Os
outros dois sao o sofosbuvir e
simeprevir. Hoje, pacientes pre-
cisam recorrer a Justica para ter
acesso ao tratamento pelo SUS
- o custo chega a atingir cerca
de R$ 40 mil durante o periodo
de tratamento - por trés meses.
Além de beneficios como o uso
oral e a diminuicao no tempo
de tratamento, que passa de um
ano para trés meses, o medi-
camento aprovado apresenta
menos efeitos colaterais.

Fonte: Folha de S. Paulo
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Unidos somos mais fortes.
Unidos somos capazes de ir
aléem. Faca parte da nossa
comunidade nas redes socials
e acompanhe as principais
noticias sobre hemofilia e
demais coagulopatias

WWW.HEMOFILIABRASIL.ORG.BR ,-’HEMOFILIA ,/HEMOFILIABR

FEDERACAO BRASILEIRA
DE HEMOFILIA
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A profilaxia tem sido estudada em adultos e criancas, com e
sem inibidores, e os resultados dos estudos demonstram que
ela pode proteger as articulagoes, prevenir hemorragias graves,
diminuir o risco de desenvolvimento de inibidores e melhorar a
qualidade de vida'>.
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of two prophylaxis regimens and a paired comparisen of on-demand and prophylaxis treatments in hemephilia A management J Thromb Nagmest 2012, 10: 353-87. 3. Aznar, JA et al. Is on-demand treatment effective in
patients with sewere hasmephilia? Haemophitfa 2012, 10: T38-42. 4: Auerswald, G et al. Early prophylaxis/FYIN tolerization ¢ cgrncnnthat avoids immunalogical danger signals is still effective in minimizing FVII inhibitor
developments in previously untreated patients - long-term follow-up and contineing experience. Faemaphitia 2012, 18: e18-20. 5. Leissinger C. et al. Anti-inhihitor Coapulant Complex Prophykaxis in Hemophilia with
Inhibitors. ¥ Engl / Med 385(18): 2011, 365{18): 1654-32
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