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editorial

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

É pensando nisso que a Federação Brasileira de Hemofilia está 
sempre atenta à comunicação e às diferentes ferramentas de 
informação sobre as coagulopatias hereditárias. Queremos que 
as pessoas com hemofilia, familiares, profissionais de saúde e 
sociedade em geral tenham conhecimento sobre ela. Que saibam 
identificar, agir em situações complexas e, principalmente, buscar 
os seus direitos quanto ao tratamento adequado. Confira nesta 
edição mais informações sobre o programa Fator Decisivo e o con-
curso Hemofilia no Tom do Conhecimento. Os objetivos são claros: 
disseminar a informação sobre a hemofilia na escola, no trabalho, 
no bairro, na cidade ou aonde quer que você vá.

Aliás, outra seção desta edição, Tratamento, fala sobre jovens que, 
na busca pelo conhecimento, estão encarando de frente uma vida 
fora do País para estudar e ampliar cada vez mais seus horizontes.

Cenário vai um pouco além da história desses jovens. O texto traz 
alguns exemplos de pessoas em diferentes estágios da vida e suas 
respectivas carreiras profissionais. São provas mais do que repre-
sentativas de como a hemofilia não é e não pode ser nunca uma 
barreira na vida de uma pessoa. São histórias inspiradoras sobre o 
quanto é importante seguir em frente, não desistir de seus sonhos 
e lutar para conquistá-los.

Por fim, celebramos em 17 de abril o Dia Mundial da Hemofilia. 
Data extremamente importante, pois abre espaço nos meios de 
comunicação, nas esferas de governo e na própria sociedade para 
refletirmos sobre o 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 Federação Brasileira de Hemofilia
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AssistênciA 
fundAmentAl

a importância de assistentes sociais no tratamento 
multidisciplinar das pessoas com hemofilia

Por Vinícius Morais

A Assistente sociAl Marcia 
Pereira atua com serviço social em 
centros de atendimento a pessoas 
com doenças crônicas há mais de 30 
anos. Nesse período, ela pôde presen-
ciar mudanças importantes e posi-
tivas para a vida das pessoas  com 
hemofilia e  demais coagulopatias. 
Atualmente, como subchefe do Serviço 
do Ambulatório de Serviço Social do 
Hemorio, Marcia esclarece dúvidas 
burocráticas e estimula o desenvolvi-
mento social da população com coa-
gulopatias, visando à independência 
e qualidade de vida desses pacientes. 

Há quanto tempo a 
senhora trabalha com 
serviço social?
Trabalho como profissional em serviço 
social há 31 anos, sendo 25 aqui no 
Hemorio. Inicialmente trabalhei em 
uma equipe multidisciplinar de reabi-
litação na Sociedade Pestalozzi (atual 

Associação Brasileira de Assistência 
e Desenvolvimento Social – ABADS), 
aqui no estado do Rio de Janeiro, 
atuando com pessoas com deficiên-
cias mentais e físicas. Vim trabalhar 
no Hemorio em 1990, onde passei a 
integrar o grupo multidisciplinar de 
atendimento às alterações da hemos-
tasia, pessoas com hemofilia, von 
Willebrand e outras coagulopatias. 
Desde então sou assistente social de 
referência desse grupo.

nesses 25 anos  
mudou muita coisa?
Muita coisa! Nós presenciamos uma 
fase em que os recursos eram míni-
mos em relação a tratamentos e sem-
pre procurávamos trabalhar em fun-
ção das necessidades das pessoas com 
hemofilia. O perfil do paciente era 
de uma situação de acomodação em 
todos os sentidos, de modo que mui-
tos deles buscavam a aposentadoria 

precoce. Lembro que lidávamos muito 
mais com pacientes hospitalizados e 
nossa profissão era muito focada na 
enfermaria e no pronto atendimento. 
Hoje existem pessoas que vivem de 
maneira independente, que partici-
pam de programas de intercâmbio 
como o Ciências 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 fácil. Não acredito que só a 
oferta do fator seja a solução para 
todas as questões dos pacientes. Eles 
devem fazer uso consciente e ade-
quado da medicação, e quando se 
consegue disponibilizar mais infor-
mações para as pessoas, facilita-se 
tanto o trabalho da equipe quanto o 
bem-estar da pessoa com hemofilia, o 
que é nosso objetivo. No entanto, as 
soluções foram se moldando à medida 
que o tratamento foi evoluindo. 
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então podemos dizer  
que o assistente social  
saiu da enfermaria?
Sim, trabalhamos hoje muito mais 
com a mobilização, com o traba-
lho de grupos. Informamos mais 
em ambulatórios, nas ações sociais 
que são desenvolvidas pelo próprio 
profissional de serviço social, em 
parceria com as associações, federa-
ção, conselhos tutelares, Ministério 
Público, conselhos municipais e juiza-
dos. Temos uma ação mais mobiliza-
dora, movimentando as informações 
e recursos para facilitar a adesão do 
paciente ao tratamento. Somos cha-
mados a participar de muitos even-
tos multidisciplinares. Nosso trabalho 
se tornou diferenciado daquele feito 
20 anos atrás, de assistência pura e 
simples. Fazemos com que essas pes-
soas conheçam seus direitos e deve-
res para viabilizar o acesso ao trata-
mento mais adequado em cada caso, 
visando à qualidade de vida.

como é o trabalho 
realizado no Hemorio?
O trabalho é feito por uma equipe que 
vivencia proximidade com os usuá-
rios, que estabelece vínculos e, em 
cima disso, interpreta as necessida-
des que eles trazem. Nem sempre as 
pessoas conseguem verbalizar para o 
médico ou enfermeiro quais são suas 
reais necessidades. Transmitimos as 
informações baseadas na legislação 
existente e identificamos os servi-
ços que podem, de alguma forma, 
minimizar os problemas ou ajudar a 
resolvê-los. A população de pacientes 
que atendemos é heterogênea, exis-
tindo questões de ordem sócioeco-
nômicas a serem resolvidas e outras 
de ordem emocional, como a aceita-
ção da coagulopatia e a integração 
da família em torno daquela pessoa. 

família e buscamos apoio na rede 
de relacionamento. Sendo assim, se 
o paciente precisa ser treinado, por 
exemplo, para autoinfusão e ele se 
coloca sem condições e na família 
não existe alguém identificado para 
isso, nós do serviço social, junta-
mente com a enfermagem, procura-
mos naquela comunidade onde ele 
vive se há algum posto de saúde, um 
hospital ou um profissional de enfer-
magem que possa assumir esse trata-
mento, para que este fique cada vez 
mais próximo de sua casa. 

na prática, qual o papel 
do assistente social que 
trabalha com pessoas  
com hemofilia?
Hoje em dia temos vários recursos que 
favorecem as pessoas com hemofilia ou 
com uma doença crônica. 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 útil, pro-
dutiva e plena.  Temos uma preocu-
pação muito grande de fazer com que 
a pessoa continue estudando, tenha 
uma boa formação e possa ter uma 
profissão adequada à sua limitação 
para que não dependa de benefícios 
sociais. Embora seja direito legítimo, 
o ideal é que o paciente com hemo-
filia seja uma pessoa independente, 
mas que, se necessário, possa utili-
zar os recursos das políticas sociais 
e da política previdenciária em seu 
favor. Estamos a postos para orien-
tar cada caso, pois cada pessoa é sin-
gular e suas necessidades também. 
Não acreditamos nesses benefícios 
como sendo algo ruim. Muitas vezes, 
quando se consegue uma passagem 
gratuita, por exemplo, você está faci-
litando o acesso ao tratamento. Então 

Fazemos também o trabalho de ajudar 
a desenvolver as potencialidades dos 
pacientes,  tanto em relação à famí-
lia quanto em relação a si próprio.

como você avalia a 
participação da família? 
A participação ativa ou não da família 
se dá também na questão das entida-
des representativas, como é o trabalho 
realizado pela Federação Brasileira de 
Hemofilia (FBH). Às vezes o próprio 
paciente não é membro da associa-
ção, mas o pai e a mãe são associa-
dos. Em eventos que realizamos em 
parceria com a associação estadual 
geralmente temos a participação de 
cônjuges e pais. Outro exemplo nessa 
questão é quando não conseguimos 
resolver algo com a pessoa ou sua 

Não acredito que só a 
oferta do fator seja a 
solução para todas as 

questões dos pacientes. 
Eles devem fazer o uso 
consciente e adequado 

da medicação, e quando 
se consegue disponibilizar 
mais informações para as 
pessoas  facilita-se tanto 

o trabalho da equipe 
quanto o bem-estar da 

pessoa com hemofilia, o 
que é nosso objetivo
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trabalhamos de forma racional com a 
política social para que não 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  
há a presença de 
assistentes sociais?
Não. De maneira geral, os CTHs têm 
uma equipe formada por enfermeiros, 
médicos e fisioterapeutas. O serviço 
social é direcionado para o Centro 
de Referência de Assistência Social 
(CRAS) mais próximo, que às vezes 
tem alguma ligação com os centros 
tratadores. Entretanto, a Federação 
Mundial de Hemofilia (WFH, sigla em 
inglês) orienta que exista na equipe 
um assistente social e há um Acórdão 
do TCU que coloca esta necessidade 
como obrigação de cada estado.

filho jovem na criminalidade e não 
tinha condições de mantê-lo perto. 
Ela fazia tratamento com psiquiatra 
e psicólogo e era uma pessoa depen-
dente em relação às questões sociais. 
Morava em uma comunidade muito 
complicada e trabalhava produzindo 
bijuterias. Em um período em que 
estava se sentindo derrotada, a aju-
damos com material inicial e ela 
começou um bazar mensal no hos-
pital. Quando essa senhora começou 
a desenvolver essa atividade, perce-
beu que os problemas eram muito 
presentes porque não mantinha a 
cabeça ocupada com outras ativi-
dades. Hoje essa paciente teve uma 
melhora muito grande. E existem 
outros exemplos positivos com a 
mesma lição: independentemente da 
condição de ter uma patologia crô-
nica, você é capaz de realizar seus 
projetos e seus sonhos. E para lhe 
auxiliar existe o trabalho do assis-
tente social.

Temos uma preocupação 
muito grande de fazer 

com que a pessoa 
continue estudando, 

tenha uma boa formação 
e possa ter uma profissão 
adequada à sua limitação, 
para que não dependa de 

benefícios sociais

A assistente social Marcia Pereira acredita que as melhorias no tratamento  
aos portadores de hemofilia garantiram-lhes mais independência

Histórias não devem faltar 
nesses mais de 20 anos 
de atuação em hemofilia. 
A senhora se lembra de 
alguma situação vivida?
Faço parte do projeto Hospital Sem 
Dor, que trata pacientes com dores 
crônicas. Com essa experiência, eu 
e a médica responsável criamos um 
trabalho chamado Dor Social. Essa 
iniciativa tem como alvo, além da 
dor física, tratada com medicação, 
entender que tipo de necessidade faz 
a pessoa ficar tanto tempo internada. 
Que desprazer é esse de ficar em sua 
casa que faz você ficar toda hora no 
hospital? E com base nisso, capaci-
tamos essa pessoa para que tenha 
uma atividade além do sustento, algo 
que lhe dê prazer e a tire dessa situa-
ção de precisar  desta dor crônica.  
Tenho uma história de uma paciente 
com von Willebrand que tinha um 
problema emocional muito sério e 
vivia envolvida em uma situação bem 
complicada. Essa senhora tinha um 
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NeNhum desafio é 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 está há 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 única preocupação é com 
os estudos”, conta Pedro. Quando fala 
da experiência, o estudante reclama 
da alimentação, afirma que não levou 
muita coisa para a mudança e que 
considerou o processo seletivo difícil. 
Entretanto, a reação de Hylana, mãe 
de Pedro, foi diferente. “Passei tranqui-
lidade para ele, mas fiquei preocupada. 
Não porque ia morar fora, mas por ele 
ter hemofilia”, afirma. A preocupação 
se dá principalmente pelo fato de que 
nem em todos os países o fator de coa-
gulação é distribuído gratuitamente.

Nos Estados Unidos, por exemplo, o 
fator é distribuído por centros especiali-
zados. O cidadão norte-americano com 
algum tipo de coagulopatia não tem 
a opção de um sistema público de 
saúde e precisa contratar convênios 

De malas prontas
Jovens brasileiros com hemofilia encaram  
de frente o desafio de estudar fora do País

Por Lais Cattassini

particulares para cobrir o custo de 
medicações, que podem chegar a 
valores exorbitantes. Para alguns, há 
opções de seguros de saúde estaduais 
ou ainda de uma ajuda de custo for-
necida por organizações e fundações 
dedicadas a melhorar a qualidade de 
vida de pessoas com hemofilia. 

A Federação Brasileira de Hemofilia 
(FBH) encaminhou em 2014 ao 
Ministério da Saúde (MS) um pedido 
para que haja uma diretriz a pessoas 
com hemofilia que queiram estudar 
no exterior por meio de programas 
governamentais, como o Ciência sem 
Fronteiras. “Atualmente as pessoas que 
estão fora do Brasil têm de se virar. Elas 
levam o fator por um período e nego-
ciam um seguro ou convênio por conta 
própria, mas não podem ser excluídas 
do programa por terem hemofilia. E 
não podem ter o tratamento negado 
por serem brasileiras”, afirma a presi-
dente da FBH, Tania Pietrobelli.

Em resposta ao assunto, o MS 
informou à reportagem da revista 
Fator Vida: “A análise de viabilidade de 
normatização da temática está sendo 
tratada pela consultoria jurídica do 
Ministério da Saúde”. Não há, até o 

momento, um posicionamento que 
solucione a questão para os quase 20 
mil pacientes brasileiros com hemofilia 
e demais coagulopatias hereditárias.

Enquanto isso, pessoas com hemo-
filia interessadas em morar no exte-
rior devem incluir nos preparativos 
para a mudança uma pesquisa sobre 
os principais hospitais da cidade esco-
lhida e qual deve ser a solução para 
continuar o tratamento. Fernando pes-
quisou onde poderia receber o fator 
de coagulação na Holanda e levou a 
quantidade máxima de doses permi-
tidas até que se adaptasse. “O trata-
mento aqui é um pouco complicado. 
Não existe hospital para tratamento 
de hemofilia na minha cidade, só a 70 
km. Outro ponto negativo é que o fator 
VIII não é distribuído gratuitamente 
para os pacientes estrangeiros. Foi 
preciso acionar o meu seguro-viagem 
para poder pegar o medicamento no 
hospital. Após um processo burocrá-
tico, consegui levar para casa o total 
de 20 doses para continuar o trata-
mento em domicílio”, conta.

Segundo a associação de pacien-
tes com coagulopatias da Holanda, o 

© Shutterstock
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instituição. “Apesar de ser particular 
e muito caro, meu plano cobre quase 
tudo em relação ao fator VIII. Fiz 
uma aplicação para uma instituição 
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 três meses. Comprei 
uma geladeira para acondicionar os 
fatores em casa e quando ele chegou 
em Chicago também já havia uma 
geladeira no quarto”, revela Hylana.

A FBH foi essencial para colocar 
pais e pacientes em contato com os 
principais hospitais e instituições que 
ajudariam no processo de mudança e 
adaptação. “Tive o apoio da FBH para 
entrar em contato com o hospital na 
Holanda e receber todas as informa-
ções necessárias para o tratamento”, 
conta Fernando. Apesar de algumas 
adaptações necessárias, Pedro conta 
que leva uma vida absolutamente 
normal nos Estados Unidos. “Não 
tenho do que reclamar aqui. Recebo 
dinheiro suficiente para me manter e 
vivo com segurança e tranquilidade.”

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

O programa do governo federal 
oferece bolsas de estudo para alu-
nos de graduação e pós-graduação 

Pessoas
com hemofilia 

interessadas em 
morar no exterior 
devem incluir nos 
preparativos para 
a mudança uma 

pesquisa sobre os 
principais hospitais 

e qual deve ser 
a solução para 

continuar
o tratamento

Pedro Marinho estuda engenharia 
da computação em Chicago, nos 
Estados Unidos

país 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 então, 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 pró-
pria. “Sabia que seria difícil conse-
guir o fator aqui, pois nos EUA não 
existe um sistema de saúde pública 
como no Brasil. Mas, graças a Deus, 
deu certo.” Ele contratou um plano 
de saúde particular para receber o 
tratamento em Chicago - o que não é 
coberto pelo plano, é pago por outra 
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fazerem estágio no exterior. O obje-
tivo é aumentar a presença de pes-
quisadores e estudantes brasileiros 
em instituições renomadas, promover 
a inserção de instituições brasileiras 
de ensino no mercado internacional, 
ampliar o conhecimento de pessoas 
que tenham interesse em trabalhar 
com ciência e tecnologia e, por fim, 
atrair jovens qualificados para tra-
balhar no Brasil. Pedro estuda enge-
nharia da computação no Illinois 
Institute of  Technology, renomada 
universidade especializada em pes-
quisas em tecnologia.

Já o intercâmbio de Fernando foi 
promovido pela própria Universidade 
Federal de Uberlândia (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 
os requisitos para o intercâmbio.” 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 região onde está 
morando. “Breda é uma cidade bas-
tante aconchegante e não tive pro-
blemas para me adaptar, criar uma 
boa rotina de estudos e encontrar 
novos amigos.”

O sonho de morar no exterior e viver 
novas experiências não foi interrompido 
ou esquecido por causa de uma con-
dição de saúde. “Antes de me mudar, 
eu acreditava que teria mais dificulda-
des em relação a viagens. Achava que 
poderia me machucar mais constante-
mente, mas foi exatamente o contrário. 
Faço profilaxia, tive poucas ocorrências 
e isso me ajudou muito a aproveitar o 
intercâmbio”, avalia Fernando.

As restrições que pessoas com  
hemofilia e demais coagulopatias 

costumavam ter na infância, antes 
da implementação da profilaxia pri-
mária e secundária no Brasil, assim 
como os problemas nas articulações 
decorrentes dos períodos de trata-
mento de demanda, não devem ser 
desculpas para o resto da vida. “A 
hemofilia não é um bicho de sete 
cabeças. Já passou o tempo em que 
éramos limitados devido a ela. Se 
você tem um sonho, corra atrás dele. 
Dê o seu melhor, busque o máximo 
de informações sobre o tratamento 
e nunca tenha medo de perguntar. 
Foi assim que eu pude seguir o meu 
sonho”, aconselha Fernando Chagas. 
E completa: “Não use a hemofilia 
como muleta. Já bastam as que usa-
mos quando machucamos o joelho”.

"A hemofilia não é 
um bicho de sete 

cabeças. Já passou 
o tempo em que 
éramos limitados 
devido a ela. Se 

você tem um sonho, 
corra atrás dele. 
Dê o seu melhor, 
busque o máximo 

de informações 
sobre o tratamento"

Fernando Chagas se  
mudou para a cidade de  

Breda, na Holanda

ferNaNdo Chagas
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Gente que faz
Quem trabalhasse com 
Alexandre Rodrigues Lima na época 
em que o mineiro de 39 anos era 
analista de negócios 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 serviço man-
cando; em outros, com o braço 
enfaixado.” Os machucados e lesões 
com que aparecia o administrador 
de empresas, contudo, não eram 

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

Aos seis meses de idade, Lima 
foi diagnosticado com o distúrbio 
hemorrágico após um exame de san-
gue e a constatação dos médicos de 
que o hematoma em seu braço não 
diminuía. Anos depois, contudo, ele 
ingressou em uma carreira de sucesso, 
com muitas conquistas e, acima de 

exemplos em todo  
o Brasil mostram  
que pessoas com  
hemofilia fazem  
bonito no mercado  
de trabalho

Renato Santana de Jesus
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tudo, pouco impactada pela doença. 
Graduado em comércio exterior pelo 
Centro Universitário Newton Paiva e 
em administração de empresas pela 
Pontifícia Universidade Católica de 
Minas Gerais, iniciou sua trajetória 
na Aperam, empresa do setor siderúr-
gico, foi analista de crédito no Banco 
Francês, seguiu caminho no HSBC e 
Unibanco, para mais tarde se tornar 
analista de negócios na Vale. 

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

Lima é o último de 12 irmãos, tendo 
sido o único a apresentar a mutação 
genética da hemofilia. “Ninguém na 
família tem esse distúrbio. Meus 
familiares brincam que meu pai foi 
fazendo filho, acertava e era tudo uma 
maravilha. Aí eu nasci e ele desistiu.   
Eu digo o contrário, ele foi errando, 
errando e errando, até que eu nasci 
e ele decidiu parar: Melhor, eu não 
faço, não’”, diverte-se o administra-
dor. Ele vem de uma época em que 
não havia tratamento profilático, 
mas mesmo assim nunca teve pro-
blemas para estudar, se desenvolver 
e ter sucesso em sua carreira. Com 
os novos tratamentos e a infusão 
domiciliar do fator, porém, a hemo-
filia não limita mais as pessoas em 
suas vidas profissionais ou sociais. 

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

da rápida ascendência profissional, 
cada vez que ganhava novas responsa-
bilidades, menor era sua qualidade de 
vida. “Eu viajava muito para estados de 
várias regiões do País – e isso estava 
afetando minha saúde – não afetando 
especificamente pela hemofilia, mas 
por ser altamente estressante mesmo. 
Com isso, o dinheiro já não compen-
sava. Quando dou palestras em uni-
versidades de BH sobre hemofilia, as 
pessoas dizem: ‘Nossa, você não tem 
cara de hemofílico. Você trabalhou em 
todos esses lugares’. E eu respondo 
que a pessoa com hemofilia não tem 
cara. Ela é igual às 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. Nas entre-
vistas que fazia com os recrutadores, 
nunca revelou ter o distúrbio here-
ditário. “Na Vale, cuidei de um mer-
cado em que eu precisava dar um 
lucro anual de dois milhões de dóla-
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. Começou dando 
aulas de inglês para missionários ame-
ricanos que viviam em Belo Horizonte, 
na região da Pampulha. Desde então 
tem focado na nova carreira. “Montei 
um escritório em casa e atualmente 
dou aulas particulares para 14 alunos. 
Minha vida é bem mais tranquila. 
Não 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, já trabalhou em hospital, 
transportadora e centro de saúde, 

até passar em um concurso público 
para técnico legislativo da Câmara 
Municipal de Belo Horizonte. De 
acordo com ele, que já sofreu muito 
com a hemofilia, mas hoje em dia 
segue à risca o tratamento de imu-
notolerância no Hemominas, não 
existe praticamente nada que não 
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 restrição, com hori-
zontes para atuar em qualquer área 
que queira”, diz confiante. 

No centro do País
Para conhecer mais histórias de pes-
soas com hemofilia que se inseri-
ram no mercado de trabalho, a Fator 
Vida conversou com três pessoas em 
Goiânia, que em comum têm a cer-
teza de que, com educação e esforço, 
não existem limites profissionais. Uma 
delas é Jorge Portto. Aos 47 anos, ele 
é o atual presidente da Associação 
dos Hemofílicos de Goiás, função 
que assumiu com o objetivo de aju-
dar outras pessoas que, assim como 
ele, têm hemofilia. Quando não está 
na entidade, Portto trabalha como 
administrador de uma loja do setor 
de vestuário. Ele compra roupas de 
algodão cru feitas por artesãos nor-
destinos e as revende para outras 
regiões do País e até para os Estados 
Unidos. “As pessoas gostam muito 
desses artigos”, conta o comerciante.

Trata-se de um negócio familiar, 
administrado por ele e pela esposa. 
Hoje ele não está mais na rotina de 
atendimento da loja, concentrando-se 
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na administração do estabelecimento. 
Contudo, mesmo dividindo-se entre 
duas ocupações, nunca teve sua rotina 
profissional atrapalhada pela hemofi-
lia, cuja descoberta veio aos 11 anos. 
“Com as novas formas de tratamento, 
não sou afetado em nada. Muito pelo 
contrário, dá até vontade de traba-
lhar mais. Superamos uma barreira. 
Quebramos um paradigma. Hoje 
podemos ser tudo, até atletas. Não há 
obstáculos para a pessoa que tem 
hemofilia e faz profilaxia”, diz Portto. 

Quem concorda é Daniel Nogueira 
Mota, bancário há três anos e meio no 
Itaú, tendo atuado em outras duas ins-
tituições financeiras. Formado em admi-
nistração pela Pontifícia Universidade 
Católica de Goiás, 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 várias agências 
que cuidam de contas empresariais. 
“Dou suporte na formalização 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 crianças 
com hemofilia sem qualquer tipo de 
sequela. E que vivem como as outras 
da mesma idade e sem hemofilia.”

O terceiro e último personagem 
goiano é Cleuber Junio de Menezes, 
de 28 anos. Trabalho nunca foi pro-
blema para ele: já foi entregador de 
padaria, impressor gráfico, atendente 
de call center, vendedor de sapatos e 
camelô. Em 2012, formou-se em mar-
keting pela Universidade Paulista 
(Unip) de Goiânia. Durante a facul-
dade, criou uma marca de roupas 

Acima, Alexandre
Rodrigues Lima 

jamais deixou
que a hemofilia

o impedisse 
de crescer 

profissionalmente

Ao lado, Daniel 
Nogueira Mota, 

trabalha assistindo 
gerentes de 

agências que 
cuidam de contas 

empresariais
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voltada para o público jovem com 
estampas de arte urbana. 

No início, precisava conciliar a 
rotina de estudos com o negócio pró-
prio: era ele quem comprava o tecido, 
cortava, modelava, costurava, escolhia 
a estampa e, como se não bastasse, 
vendia o produto. A venda, aliás, era 
nas ruas. “Então uma loja pequena no 
centro de Goiânia começou a revender 
e fez sucesso entre o público jovem e 
esportista. Hoje comercializo cerca de 
1.500 peças por mês”, afirma.

Atualmente, Menezes emprega 
seis pessoas, fornece suas roupas 
para diversas cidades do País e está 
ampliando a marca para uma loja 
virtual. Por enquanto, conta ele, a 
divulgação é feita na base do boca 
a boca. No futuro, também pretende 
abrir uma loja física. “Estou conse-
guindo profissionalizar mais a pro-
dução. Antes, eu fazia tudo. Agora, 
por exemplo, terceirizo o serviço de 
costura e consigo me focar nas ven-
das, no gerenciamento do negócio. 
Pretendo fazer uma especialização 
em marketing em curto prazo para 
expandir minha marca e torná-la 
conhecida do grande público.”

Com uma rotina tão corrida, ele já 
teve problemas por causa da hemofi-
lia, mas porque não era tratado com 
a profilaxia e também em função do 
grande volume de tarefas em seu dia 
a dia. “Não vou mentir. A hemofilia 
me atrapalhou até o momento em 
que eu passei a ter o discernimento 
necessário para conciliar o tratamento 
com minha rotina. A hemofilia atra-
palha apenas se você não faz o trata-
mento de profilaxia de maneira ade-
quada. A profilaxia facilitou demais a 
minha vida e a hemofilia deixou de 
ser preocupação para virar motiva-
ção”, conclui.

Acima, Jorge 
Portto, presidente 
da Associação dos 
Hemofílicos de 
Goiás, também
tem hemofilia

Ao lado,
Cleuber Junio
de Menezes criou 
uma marca de 
roupas e hoje 
emprega seis 
pessoas
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Informar  
para ganhar
Concurso
Hemofilia no Tom
do Conhecimento
tem por objetivo 
ampliar a informação 
a respeito das 
coagulopatias

Para informar a população 
sobre os tratamentos, os riscos e a 
melhor maneira de conviver com as 
coagulopatias hereditárias como a 
hemofilia, a doença de von Willebrand 
e outras coagulopatias raras,   a 
Federação Brasileira de Hemofilia 
(FBH) criou o concurso Hemofilia no 
Tom do Conhecimento. A competição, 
aberta a todos, consiste em convidar 
pessoas a descobrirem mais sobre as 
disfunções hemorrágicas.

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

presidente da FBH, Tania Pietrobelli. 
Além da competição individual, o con-
curso também premiará os três esta-
dos brasileiros com o maior número 
de pacientes cadastrados.

“Esse concurso dá aos pacientes e 
familiares a possibilidade de divulgar 
a hemofilia. Mesmo que os inscritos 
não acompanhem o site do concurso 
regularmente, eles vão receber uma 
newsletter semanal para se atualiza-
rem e conhecerem um pouco mais 
sobre essa condição”, afirma Tania. 
Apesar da facilidade de acesso à infor-
mação por meio da internet, a falta de 
conhecimento sobre as coagulopatias 
hereditárias ainda coloca pacientes 
em risco e dificulta o acesso ao tra-
tamento. Disseminar a informação 
é fundamental para garantir a qua-
lidade de vida de quem convive com 
disfunções do sangue.

Segundo o Ministério da Saúde 
(MS), o Brasil tem aproximadamente 
20 mil pessoas com hemofilia e demais 
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de informações sobre a causa. “A mãe 
costuma ficar como uma guardiã, mas 
muitas vezes os profissionais de saúde 
julgam saber mais do que os pais e, 
por isso, não dão crédito às informa-
ções”, afirma Mariana.

As grandes distâncias entre hemo-
centros no Brasil também justificam 
a urgência e a importância da divul-
gação ampla sobre o que são e como 
devem ser acompanhadas as pessoas 
com coagulopatias hereditárias. Os 
pacientes são tratados em Centros 
de Tratamento de Hemofilia (CTHs) 
ou Hemocentros, mas, em casos de 
emergência, muitas vezes não há pos-
sibilidade de deslocar o paciente até o 
CTH onde é acompanhado. Portanto 
não há garantia de que o primeiro 
atendimento seja oferecido por quem 
já conhece o histórico da doença 
e/ou do paciente.

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

Para os usuários participantes
1º lugar: o usuário com o maior 
número de pontos ganha um 
tablet.
2º lugar: o usuário com o maior 
número de pontos após o pri-
meiro lugar receberá um apare-
lho smartphone.
3º lugar: o usuário que tiver o 
maior número de pontos após o 
segundo lugar ganhará um iPod.

Para os estados participantes
1º lugar: o estado com o maior 
número de pacientes cadastrados 
ganha uma edição com matérias 
exclusivas na revista Fator Vida - 
Prevenção é Saúde e um mês de 
destaque nas ações de mídia da 
FBH, como imprensa e Facebook.
2º lugar: o estado com o segundo 
maior número de cadastrados 
ganhará uma campanha de des-
taque na imprensa e no Facebook 
da FBH por um mês, após a cam-
panha do primeiro colocado.
3º lugar: o estado que tiver o ter-
ceiro maior número de pacientes 
cadastrados recebe uma campa-
nha de destaque no Facebook da 
FBH por 15 dias, após as cam-
panhas do primeiro e segundo 
colocados.

Todas as associações estaduais 
que participarem do concurso 
cadastrando pacientes receberão 
um aparelho smartphone.

SAIBA QUAIS  
SÃO OS PRÊMIOS

coagulopatias, número que as define 
como uma condição rara e, portanto, 
não amplamente conhecida na comu-
nidade médica e sociedade em geral. O 
tratamento preventivo, que evita san-
gramentos, nem sempre é oferecido 
às pessoas com coagulopatias, mesmo 
com os fatores VIII e IX 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. 
É importante que as pessoas tenham 
uma noção de como a hemofilia e as 
desordens hemorrágicas acontecem, 
bem como quais são 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 saúde. Essa 
situação torna familiares de pacien-
tes com hemofilia e outras coagulo-
patias os principais disseminadores 

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



24 Janeiro - aBriL 2015

EspEcial

© Divulgação

aos pacientes e familiares que buscam 
ampliar o acesso a informações sobre 
a hemofilia e demais transtornos liga-
dos à coagulação do sangue. Cada pes-
soa inscrita receberá semanalmente o 
conteúdo exclusivo do concurso, ela-
borado pela FBH, além de concorrer 
aos prêmios.

O usuário que tiver mais pontos 
até 3 de setembro, quando se encerra 
o concurso, ganhará um tablet. O usuá-
rio que tiver mais pontos em segundo 
lugar ganhará um smartphone e o ter-
ceiro lugar ganhará um iPod. O concurso 
também premiará os estados brasileiros 
que cadastrarem mais pacientes - de 
acordo, claro, com o número de pacien-
tes de cada estado.

O primeiro lugar ganhará uma edi-
ção com matérias exclusivas na revista 
Fator Vida - Prevenção é Saúde e um mês 
de destaque nas ações de mídia da FBH. 
O segundo estado com o maior número 
de pacientes cadastrados receberá desta-
que na imprensa e no Facebook da FBH 
por um mês. Já o terceiro lugar terá des-
taque no Facebook da Federação por 15 
dias. As associações estaduais que partici-
parem do concurso cadastrando pacien-
tes também receberão um smartphone.

A verdadeira conquista de quem par-
ticipar do concurso, entretanto, será cola-
borar com a educação de um número 
maior de pessoas sobre a hemofilia, a 
doença de von Willebrand e outras coa-
gulopatias hereditárias. “Nossa intenção é 
fazer com que a população seja conhece-
dora do assunto. Dessa maneira, quando 
escutarem sobre algum caso parecido, 
mas não diagnosticado, as pessoas sabe-
rão orientar as outras sobre uma possibi-
lidade diagnóstica. Todo mundo é capaz 
de aprender, só depende de como se 
ensina. E esse é o mérito do concurso!”, 
conclui a presidente da FBH.

1. Acesse o link: www.hemofi-
liabrasil.org.br/notomdavida/
Concurso-Olimpiadas/

2. Preencha todas as informa-
ções no formulário. Cabe res-
saltar que a FBH não utilizará 
esses dados para qualquer 
ação comercial ou de marke-
ting. A necessidade de uso 
do CPF foi apenas a forma 
encontrada para evitar cadas-
tros repetidos.

3. Acesse a área de usuário, onde 
é possível visualizar sua pon-
tuação no concurso, o ranking 
dos estados, o email convite e 
a área onde você pode cadas-
trar pessoas com hemofilia. 
Se você é um paciente deve 
preencher também o cadas-
tro de paciente.

4. Convide outras pessoas 
para participar por meio da 
aba   Indicar pessoas. Basta 

informar o endereço de e-mail 
de quem você quer convidar 
para o concurso. Para cada con-
vidado que realizar o cadastro 
por sua indicação, você recebe 
dois pontos. O convidado deve 
se cadastrar colocando a senha 
que recebe no email automati-
camente enviado pelo sistema. 

5. Se você for responsável por 
um hemocentro ou associa-
ção estadual, cadastre pacien-
tes por meio da aba Cadastrar 
paciente. Cada paciente cadas-
trado representa três pontos 
para você.

6. Acompanhe sua pontuação e 
também o ranking de estados 
participantes.

7. As inscrições podem ser feitas 
até 3 de setembro e o resul-
tado será divulgado no dia 13 
por meio dos canais de comu-
nicação da FBH.

SAIBA COMO PARTICIPAR
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Hemofilia 
de a a Z
em iniciativa inovadora, FBH lança  
novo programa concomitantemente  
em 14 estados do Brasil

Por Renato Santana de Jesus

A FederAção BrAsileirA de 
Hemofilia (FBH) lança 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 saúde. O 
Fator Decisivo esclarecerá, por meio 
de palestras, vídeos e cartilhas infor-
mativas, a melhor forma de tratar 
e conviver com hemofilia no Brasil. 

É um programa idealizado e criado 
pela FBH, composto por dois módu-
los temáticos: o primeiro tem como 
objetivo esclarecer as informações 
mais importantes a respeito de como 
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as pessoas podem prevenir sangra-
mentos e outros tipos de intercorrên-
cias, abordando, de forma geral, os 
aspectos relacionados ao manejo da 
hemofilia; o segundo módulo informa 
sobre os novos tratamentos disponí-
veis no Brasil: profilaxias primária e 
secundária e imunotolerância.

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

médica responsável técnica pelo pro-
grama, Dra. Nívia Foschi. Por fim, os 
participantes recebem um material 
exclusivo, com informações detalha-
das. “São almanaques feitos de acordo 
com o tema apresentado em cada 
módulo. Temos almanaques específi-
cos para crianças, adolescentes e adul-
tos, além de um guia voltado para o 
cuidador”, explica a vice-presidente 
da FBH, Mariana Battazza Freire.

A grande missão do Fator Decisivo 
é informar, de maneira adequada e 
didática, aos pacientes a respeito 
dos tratamentos disponíveis no 
Brasil e como eles podem e devem 

MÓDULO I
Esclarecer para prevenir
No primeiro módulo, o paciente 
conhecerá um pouco mais sobre 
a hemofilia - como ocorrem as 
hemorragias, como evitá-las e 
como desenvolver o autocuidado, 
sempre em parceria com os familia-
res e profissionais de saúde envol-
vidos no tratamento. “Precisamos 
conscientizar os pacientes sobre a 
melhor forma de tratar a coagulo-
patia, que não é exclusivamente 
receber fator. É uma educação que 
envolve também receber informa-
ções e estar em contato com a 
equipe tratadora para ter a melhor 
qualidade de vida  possível”, des-
taca Dra. Nívia.

MÓDULO II
Profilaxia e imunotolerância: 
nova era de tratamentos no 
Brasil e seus benefícios
Neste módulo, as pessoas terão 
informações sobre as principais 
complicações decorrentes da 
hemofilia e as melhores e mais 
adequadas formas de se proteger 
delas e tratá-las. Elas aprende-
rão a diferenciar sangramentos 
comuns de sangramentos graves 
e como prevenir articulações-alvo 
e complicações. De acordo com o 
planejamento da FBH, a previsão 
é de que o segundo módulo seja 
trabalhado apenas em 2016, após 
o conteúdo do primeiro ser dissemi-
nado em todos os estados do País.

RAIO-X DO  
PROGRAMA
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fazer o autocuidado, sempre com a 
preocupação de envolver a família 
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 logística com-
pleta do programa. “Nosso intuito 
é envolver pacientes, familiares e 
tratadores, por meio da atuação da 
FBH, das Associações Estaduais e dos 
Hemocentros, em torno de uma pro-
posta única”, diz Mariana.

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

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

difusão do conhecimento
O lançamento do programa ocorre 
próximo ao Dia Mundial da Hemofilia, 
17 de abril, e durante todo o mês 
acontecerão eventos em 14 estados 
do País.  Os estados participantes 
são: Alagoas (08/04); Santa Catarina, 
(14/04); Pará e Pernambuco, (16/04); 
Rio Grande do Sul, Goiás e Rondônia 
(17/04); Espírito Santo (18/04); Paraná 
(19/04); Paraíba (29/04); São Paulo 
(09/05); Ceará (19/05); Bahia e Minas 

•	 Hemocentros	 recebem	o	
material do Fator Decisivo: 
uma apresentação de Power 
Point, um DVD com video-
aula da Dra. Nívia Foschi e 
almanaques. 

•	 Antes	da	realização	do	evento,	
o hematologista responsável 
participa de uma videoconfe-
rência com a Dra. Nívia para 
discutir todos os aspectos 
relacionados à metodologia 
do programa, além de tirar 
eventuais dúvidas.

•	 A	associação	estadual,	em	
parceria com o Hemocentro 
local organizam o evento para 
o público de sua região. No 
encontro, é realizada uma 
apresentação, a exibição da 
vídeoaula e, por fim, a distri-
buição dos almanaques.

DATAS DE LANÇAMENTO  
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 informações completas com 
horários e endereços, acesse o site 
da FBH: www.hemofiliabrasil.org.br

PASSO A PASSO DO 
FATOR DECISIVO

©	Shutterstock					©	FBH	/	Divulgação
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A informação é 
o principal meio 
para o paciente 
conseguir 
autonomia e 
independência.
É a razão 
indispensável
para que ele tenha 
um tratamento da 
melhor qualidade 
possível

Gerais (a definir). Todo o conteúdo 
do programa ficará disponível após 
esses eventos no site da FBH. “Assim 
todos poderão ter acesso ao Fator 
Decisivo, cujo intuito é levar infor-
mação de forma mais leve e agradá-
vel para todos, ensinando de modo 
suave e lúdico como conviver melhor 
com a hemofilia”, afirma Dra. Nívia. 

Um dos grandes diferenciais do 
programa é sua facilidade de repro-
dução, ou seja, os eventos com apre-
sentação do médico, a vídeoaula e a 
distribuição de almanaques podem 
ser executados a qualquer momento 
e sem dificuldades, dependendo das 
necessidades do hemocentro ou cen-
tro tratador. Com isso, é possível atin-
gir um número maior de pacientes, 
familiares e cuidadores, além de per-
mitir a constante atualização dessas 
pessoas em relação à hemofilia.

Somados, os dois módulos do 
programa possuem quase a totali-
dade de informações que a pessoa 
com hemofilia precisa ter sobre 
o distúrbio. “É claro que há casos 
muito específicos, que fogem da 
regra, mas tudo aquilo que está 
dentro da perspectiva média de tra-
tamento, sintomas e cuidados está 
contemplado nesses dois módulos”, 
observa Mariana. 

Uma das motivações principais do 
Fator Decisivo é a crença da Federação 
de que a informação é o principal 
meio para o paciente conseguir auto-
nomia e independência. É a razão 
indispensável para que ele tenha 
um tratamento da melhor quali-
dade possível. “Isso é especialmente 
importante, pois há diferenças regio-
nais em relação ao tratamento da 
hemofilia. No entanto, acreditamos 

que, a partir do momento em que 
o paciente conhece a disfunção que 
possui e os tratamentos disponíveis 
a que tem direito, poderá buscá-los 
mesmo que esteja em uma região 
onde nem todos façam a profilaxia 
ou nem todos os pacientes com ini-
bidor estejam sendo tratados com 
a imunotolerância”, exemplifica a 
vice-presidente da FBH.

O nome Fator Decisivo refere-se 
justamente ao fato de a informação 
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 buscá-lo. Não 
será dependente de ninguém: nem da 
Federação, nem da associação, nem 
do centro de tratamento.”

Para Mariana Freire, vice-presidente da FBH, programa pretende
envolver pacientes e familiares
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Aconteceu no dia 11 de março, em 
São Paulo, o pré-lançamento do 
IN-HEMOAÇÃO – 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, psicóloga volun-
tária do hemocentro do HC- USP há 21 
anos e membro do comitê de Psicologia 
da Federação Mundial de Hemofilia.

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

Na ocasião, estiveram presentes 
três profissionais de cada hemocentro, 
incluindo hematologistas, enfermei-
ros, assistentes sociais e psicólogos, 
além do presidente da associação 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.

Baralho IN-HEMOAÇÃO 
tem pré-lançamento  
em São Paulo

Planejamento 
estratégico  
da FBH Para  
os Próximos  
dois anos

A diretoria da FBH se reu-
niu em São Paulo (SP), nos 
dias 19 e 20 de fevereiro, 
para traçar o plano estraté-
gico e de ação da Federação 
para os próximos dois anos. 
Além dos membros da dire-
toria, a reunião teve a par-
ticipação do hematologista 
e ex-coordenador-geral de 
Sangue e Hemoderivados 
do Ministério da Saúde, Dr. 
Guilherme Genovez.

Para desenvolver o pro-
jeto, a FBH recebeu a capa-
citação de uma empresa de 
consultoria externa. No pla-
nejamento estão previstos 
os projetos e programas que 
serão realizados em curto e 
longo prazo e a responsabili-
dade de cada membro da dire-
toria em relação a cada ação.

Segundo a vice-presidente 
da FBH, Mariana Battazza 
Freire, a reunião foi muito pro-
dutiva e as metas foram tra-
çadas levando-se em conta o 
envolvimento de toda a dire-
toria. O próximo encontro do 
planejamento estratégico, para 
acompanhar o andamento do 
trabalho, está marcado para 
abril, na véspera da Assembleia 
Geral Ordinária da FBH.

O objetivo da reunião  foi conhe-
cer essa ferramenta de trabalho, dis-
cutir sua utilização de acordo com as 
necessidades de cada local e traçar 
uma estratégia de ação para promover 
a divulgação e adesão ao tratamento 
por meio do baralho  nos hemocen-
tros e associações.

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

Cada profissional saiu do evento 
com o baralho em mãos e a meta 
de encaminhar para a FBH seu plano 
de ação em relação à implementa-
ção deste para dar continuidade 
ao trabalho.

A psicóloga e psicoterapeuta Frederica Cassis apresenta o jogo IN-HEMOAÇÃO, em São Paulo
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Hemocentro de 
riBeirão Preto  
Promove simPósio 
musculoesquelético 
em HemoFilia

No primeiro trimestre de 2015, o 
tema hemofilia obteve grande espaço 
na mídia nacional e regional. Em 
janeiro, o Dia Nacional do Hemofílico 
ganhou destaque no jornal Estado de 
Minas Gerais e no portal Diário de 
Pernambuco. Na matéria Mães por-
tadoras de hemofilia devem ter cui-
dados específicos no parto, a hemato-
logista e consultora da FBH Claudia 
Lorenzato deu explicações sobre o 
assunto. Em fevereiro e em abril, 

A vice-presidente da FBH, Mariana 
Battazza Freire, palestrou sobre o 
tema Hemofilia na Escola, em 28 
de fevereiro, no Hemocentro de 
Maringá (PR), a convite de Lóide 
Hirle, enfermeira-chefe do Serviço 
de Hemofilia do Hemocentro de 
Maringá. O evento contou com 
a participação de pacientes com 
hemofilia de várias idades e seus 
familiares. A abordagem do tema 

é fundamental para os pequenos 
com hemofilia e, principalmente, 
seus pais e familiares saberem 
como administrar essas situações e 
orientar os professores a lidar com 
as crianças com hemofilia. “O obje-
tivo é instruir os pais a respeito do 
que deve ser dito à escola sobre a 
hemofilia e o tratamento da criança, 
de acordo com cada faixa etária”, 
explicou Mariana.

NA MÍDIA

Federação Prestigia evento no Paraná

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

No dia 27 de março, o Anfiteatro 
Vermelho do Hemocentro de 
Ribeirão Preto sediou o Simpósio 
Musculoesquelético em Hemofilia. 
Ocorreram palestras conduzi-
das por especialistas renomados 
da área e foram abordados os 
temas: Artropatia e Sinovectomia 
Radioisotópica em Hemofilia – 
Dra. Sylvia Thomas; Abordagem 
Fisioterápica do Paciente com 
Hemofilia – fisioterapeuta Álvaro 
Perseque Wolf; Artroplastia de Joelho 
– Dr. Luciano Pacheco e Cirurgia 
Ortopédica em Hemofilia – Dra. 
Cláudia Lorenzato, entre outros. 
Durante o evento também foi 
realizada a cerimônia de cria-
ção do Programa de Assistência 
Integral ao Paciente com Hemofilia 
(PAIH), ministrada pelo superin-
tendente do HC-USP, Marcos 
Felipe Silva de Sá, pelo profes-
sor titular do Departamento de 
Clínica Médica da FMRP-USP e 
presidente da Associação Brasileira 
de Hematologia, Hemoterapia e 
Terapia Celular (ABHH), Dr. Dimas 
Tadeu Covas, e pela vice–presidente 
da FBH, Mariana Battazza Freire.
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A presidente da FBH, Tania 
Pietrobelli, participou do evento 
Alas Hemofilia – Patients Advocacy, 
na cidade de Bogotá, na Colômbia. 
Tania palestrou sobre como o Brasil 
transformou os obstáculos no 
acesso ao tratamento da hemofi-
lia em oportunidades. Na ocasião, 

a presidente da FBH destacou que 
eventos como este são muito impor-
tantes para a evolução constante 
do tratamento da hemofilia, pois 
possibilitam que especialistas e 
grupos de apoio a pacientes do 
mundo todo troquem experiências 
e busquem novos conhecimentos.

colômBia receBe encontro soBre HemoFilia

© FBH / Divulgação

A Agência Nacional de Vigilância 
Sanitária (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 Único 
de Saúde (SUS) ainda no primeiro 
semestre deste ano, conforme 
noticiou a coluna de Mônica 
Bergamo de 5 de março. O dacla-
tasvir é o primeiro de uma série 
de três medicamentos inovado-
res que deverão ser incorpora-
dos ao sistema público de saúde 
para o tratamento da doença. Os 
outros dois são o sofosbuvir e 
simeprevir. Hoje, pacientes pre-
cisam recorrer à Justiça para ter 
acesso ao tratamento pelo SUS 
– o custo chega a atingir cerca 
de R$ 40 mil durante o período 
de tratamento – por três meses. 
Além de benefícios como o uso 
oral e a diminuição no tempo 
de tratamento, que passa de um 
ano para três meses, o medi-
camento aprovado apresenta 
menos efeitos colaterais.

Fonte: Folha de S. Paulo

O Third Annual Global Haemophilia 
Advocacy Leadership Summit, rea-
lizado em Barcelona, na Espanha, 
entre 21 e 23 de janeiro, teve a pre-
sença da presidente da FBH, Tania 
Pietrobelli, e da vice-presidente 
Mariana Battazza Freire. Sob a orga-
nização da Hemophilia Advocacy 
Advisory Board (HAB), o encontro 
promoveu a capacitação de repre-
sentantes de associações de hemo-
filia de vários países. O Brasil foi 
convidado pelo seu elevado nível 
de atenção às pessoas com hemo-
filia: além das 3 UIs per capita de 

FBH marca presença em 
congresso na Espanha

anvisa 
aProva novo 
medicamento 
Para HePatite c

fator de coagulação, o País utiliza 
protocolos de tratamento gover-
namentais e uma plataforma de 
registro de pacientes e tratamentos 
muito confiável e completa, o Web 
Coagulopatias. “Estamos muito feli-
zes pela oportunidade de participar 
novamente do Summit, por poder 
compartilhar experiências com as 
demais associações e, sobretudo, por 
perceber que estamos no caminho 
certo quanto às nossas estratégias 
de ação junto ao Governo, comuni-
dade científica, pacientes e empre-
sas”, concluíram Tania e Mariana.

Em Barcelona, encontro promoveu a capacitação de  
representantes das associações de hemofilia de vários países
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