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NOVA DIRETORIA DA FBH ASSUME O COMPROMISSO DE CONTINUAR
TRABALHANDO PELA MELHORIA DO ACESSO AO TRATAMENTO E MELHORES
CONDICOES DE VIDA PARA PESSOAS COM HEMOFILIA E DEMAIS COAGULOPATIAS -
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TRATAMENTO EXEMPLO : SAUDE
Profilaxia garante mais Histéria do engenheiro de Vocé sabe a diferenca
seguranca, autonomia e automacao que é especialista entre atividade e

qualidade de vida na construcao de robos exercicio fisico?
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ELE SABE MUITO BEM COMO
UTILIZAR ESSA FERRAMENTA -
ESTA NO DNA DE SUA GERACAO.
FACA VOCE TAMBEM PARTE
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NOTICIAS SOBRE HEMOFILIA

E DEMAIS COAGULOPATIAS
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Nao ha mais segredo ou novidade em dizer que as redes sociais estdo
transformando a maneira com que pessoas e empresas estdo se
relacionando. E Facebook, Twitter, Instagram, Snapchat, Youtube e
umainfinidade de ferramentas de comunicacdo. Um desses exem-
plos se materializa justamente na nossa realidade. O movimento
das redes sociais da FBH e demais grupos de pacientes, familiares
e amigos tem fortalecido muito a nossa causa. A participagao e o
envolvimento desse grupo de pessoas sao extremamente impor-
tantes para que ndo percamos 0 espaco e as conquistas alcancadas.
E preciso manter esse engajamento para que possarmaos promover
ainda mais melhorias para o diagnéstico e tratamento das coagu-
lopatias hereditarias.

Feito isso, podemos falar sobre a 14° edicao da revista. Ela traz a
cobertura da eleicao da nova diretoria da FBH e uma breve entre-
vista com todos os membros eleitos. Em nome de toda a direto-
ria e como nova presidente da FBH, gostaria de cumprimentar a
todos que de alguma maneira estao relacionados com a hemo-
filia e demais coagulopatias e ressaltar que estou a disposicao e
motivada para seguir o trabalho tdo bem conduzido pela diretoria
anterior. Em especial, fica o registro de minha enorme gratidao pela
brilhante e incansavel atuacao da Tania Maria Onzi Pietrabelli e
por tudo o que me ensinou. Na editoria Tratamento, falamas sobre
a profilaxia. Alias, nunca é demais falar sobre o assunto. Confira
uma reportagem sobre esta que foi, sem divida, uma das princi-
pais conquistas em relacao ao tratamento da hemofilia.

Vocé sabe a diferenga entre exercicio fisico e atividade fisica?
Confira a resposta na editoria Sadde. Leia também uma reporta-
gem sobre um engenheiro mecanico que, a despeito das dificul-
dades, é um especialista na construcdo de robds que participam
de campeonatos internacionais. Sabe o que é mais legal de ler o
depoimento dele? Ele ndo deixa de fazer o que gostal!

Tenham todos uma boa leitural

Mariana Leme Battazza Freire
Presidente da Federacao Brasileira de Hemofilia
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Eleita em abril deste ano para o
biénio 2015-2017, a nova diretoria da
Federacao Brasileira de Hemofilia (FBH)
assume com o compromisso de continuar
trabalhando pela melhoria do acesso ao
melhor tratamento e da qualidade de vida das
pessoas com hemofilia e demais coagulopatias.
Confira a seguir um breve depoimento de
todos os membros da nova diretoria da FBH

Por Lais Cattassini
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Mariana L.
Battazza Freire
Presidente da FBH
(2015-2017)

Como e por que

comecou a se envolver
com as questdes da
hemofilia e da Federacao
Brasileira de Hemofilia?
Desde que soube que meu filho tinha
hemofilia, comecei a pesquisar sobre o
tratamento. Descobri que a profilaxia

existia em muitos paises do mundo,
mas nao no Brasil como uma politica
publica de saude. Durante o ano de
2008, o Brasil passava por um periodo
de grande escassez de medicamen-
tos, e ficava muito preocupada com
meu filho e com os demais pacien-
tes, pensando em como eu poderia
fazer algo para ajudar a melhorar o
tratamento que, na época, ainda era
apenas sob demanda.

No mesmo periodo, ele comegou
a ter hemartroses de repeticao no tor-
nozelo. Apesar de fazer as infusoes de
fator apds os sangramentos, conforme
prescrito, ele sé piorava. Achava que
deveria haver algum tratamento adju-
vante além das doses de fator. Eu ques-
tionava os hematologistas e nao achava
normal aquela rotina de sangramen-
tos, dor e limitacao. Uma ressonancia

magnética comprovou que ele ja tinha
perda de cartilagem aos nove anos de
idade. Nao acreditava no que diziam
alguns médicos: “Isso é o curso natural
da doenca. Hemofilia é assim”.

Entao, comecei a pesquisar quais
tratamentos estavam disponiveis no
Brasil e encontrei a FBH, além da
Dra. Sylvia Thomas e do Dr. Luciano
Pacheco. Tania Pietrobelli, entao pre-
sidente da FBH, intermediou o con-
tato com a Dra. Sylvia para realiza-
¢do de uma radiosinoviortese (RSO).
A partir disso, eu e Tania passamos
a manter contato constante.

Depois de algum tempo, fui con-
vidada por ela para participar de um
grupo de maes de pacientes em Sao
Paulo. Faziamos reunides com ela e
foi ai que conheci melhor o trabalho
da FBH. Participei de um simpdsio D
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para enfermeiras junto com outras
maes e entdo a médica do meu filho,
Dra. Margareth Ozelo me indicou
para trabalhar com a Tania na FBH.

Em 2012, participei de um con-
gresso internacional, e fiquei comple-
tamente envolvida com o trabalho da
FBH e de centenas de outras pessoas
que advogam por essa causa em todo
o mundo. Vendi a escola de balé que
administrava para me dedicar a causa
da hemofilia e ingressei na diretoria
da Federacao. Apés muito trabalho,
estudo, reunides e varios congressos,
enfim, muita dedicacao, aceitei o con-
vite para me candidatar a presidéncia
da FBH. Estou muito feliz e me sinto
realizada com esse honroso e desafia-
dor trabalho e oportunidade de poder
buscar o melhor tratamento para
todos e ndo apenas para o meu filho.

O que espera conquistar
nesta gestao?

Primeiramente, espero reconquistar
os avangos obtidos na gestao do Dr.
Guilherme Genovez, na Coordenacao
Geral de Sangue e Hemoderivados
(CGSH) do Ministério da Saude, e da

Tania Pietrobelli a frente da FBH, desde
2012 em relagdo a distribuicao de pré-
coagulantes e continuar avangando em
todas as areas da atencao a hemofilia.
Acreditamos que a profilaxia deva
ser mantida e incentivada e que os
produtos pré-coagulantes devam ser
oferecidos em quantidade suficiente
para suprir a profilaxia continua dos
pacientes com hemofilia grave ou com
sintomas de grave, bem como para o
tratamento de imunotolerancia para
quem tem inibidor, e tratamento
domiciliar, que é fundamental para
a qualidade de vida e insercao social.
Em 2013, o Pais disponibilizava 3,93
Uls per capita e, em 2014, 3,28 Uls. Neste
ano, a CGSH passou a disponibilizar
somente 3,0 Uls per capita de fator
VIl e precisamos que a disponibili-
dade continue crescente para oferecer
um tratamento no qual o paciente e
seus familiares tenham qualidade de
vida e plena insercao na sociedade.
Nossa meta também é fortalecer
e continuar a capacitagao das associa-
¢oes, por meio de programas especificos
e de uma comunicacao mais efetiva,
de modo que tenham cada vez mais
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subsidios para advogar pela melhoria
do tratamento em seus estados.
Vamos continuar investindo nos
programas de educacao de pacientes
e tratadores, como a revista Fator
Vida - Prevencao é Saude; o pro-
grama Fator Decisivo, que langard o
segundo médulo em 2016; o Programa
Fitness Camp; o Hemofilia no Tom
da Vida, que terad duas novas publi-
cagdes ainda neste ano; o programa
REHEDUCA, para pacientes, familia-
res e tratadores, que terd inicio neste
ano no estado do Pard e a atualizacao
constante do site e Facebook da FBH.

Por que é importante
participar ativamente
na Federacao?
A participacao efetiva de pacientes e
familiares em associacoes estaduais e
na FBH é fundamental para que se-
jam obtidas cada vez mais melhorias
em relacao ao tratamento das coagu-
lopatias e estas cheguem a todas as
pessoas com coagulopatias. Somente
a comunicacao constante dos pacien-
tes com as entidades que os repre-
sentam pode identificar exatamente
quais sao as demandas dos pacientes
e familiares. A FBH procura ouvir
atentamente as solicitacoes de todos,
suas dificuldades e ideias, para im-
plementar alternativas, solucionar os
problemas e otimizar o tratamento.
A campanha que tem sido feita
pelas midias sociais tem mostrado a
toda a sociedade a credibilidade da
FBH e como o engajamento de cada
um por uma causa nobre é possivel.
As campanhas #ndotenhomedodeagu-
lhada e #tenhomedoquefaltefator sao
um grande exemplo da forca da nos-
sa comunidade e de como o engaja-
mento faz todos os lados ganharem. e
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Francisco

Careta

1° Vice-presidente
da FBH

Como e por que comecou
a se envolver com as ques-
tdes da hemofilia e da FBH?
Comecei a me envolver com questoes
relacionadas com hemofilia em 2002,
quando fui presidente da Associacao
dos Hemofilicos do Espirito Santo
(2002-2004). Houve uma aproxima-
¢ao maior com o trabalho da FBH
ha dois anos, a partir do auxilio
em questoes técnicas, uma vez que
sou bidlogo e tenho doutorado em
investigacao médica e desenvolvo
meu trabalho em um laboratério
de hematologia molecular.

O que espera conquistar
nesta gestao?

Espero poder contribuir com ques-
toes técnicas referentes as opgdes de
tratamento disponiveis e auxiliar na
ampliacao e melhoria do tratamento
disponivel para que todos no Brasil
sejam contemplados.

Por que é importante
participar ativamente

na Federacao?

A FBH é uma instituicao atuante
€ que representa as pessoas com
hemofilia e outras desordens hemor-
ragicas em todo o Pais com muita
credibilidade. O trabalho de controle

social realizado por essa entidade
contribuiu muito para os ganhos
no tratamento obtidos nos ultimos
anos. E continuara sendo fundamen-
tal para manter e aumentar essas
conquistas. e

Jorge Portto

2° Vice-presidente
da FBH

Como e por que comegou a
se envolver com as questoes
da hemofilia e da FBH?
Participo desde criancga.
Acompanhava minha mae em ques-
toes da luta pelos direitos das pes-
soas com hemofilia e, quando fiquei
mais velho, me engajei também. Por
ter hemofilia e ter outras pessoas
na familia com essa disfuncao, sem-
pre lutei pela causa.

O que espera conquistar
nesta gestao?

O que espero é melhorar cada vez
mais a realidade do tratamento.
Estamos crescendo e espero que con-
sigamos crescer ainda mais. Sempre
bato em uma tecla, que é a da apro-
ximagao da FBH com as associagoes
estaduais e a criacdo de associagoes
em estados onde essas entidades
ainda nao existem. Isso fortalece a
Federacao e nos permite maior acesso
as pessoas que ainda tém dificuldade

para receber o tratamento e/ou ainda
nao tém informagoes sobre a coagu-
lopatia e seus tratamentos.

Por que é importante
participar ativamente

na Federacao?

Somos nds, pacientes, que sentimos
na pele os problemas. Nada melhor
do que quem vive isso para bus-
car solucodes e lutar para melhorar
0 acesso ao tratamento, para que
tenhamos melhor qualidade de vida
e menos sofrimento, fisico, emocio-
nal e social. e

Christianne
Costa

12 Secretaria
da FBH

Como e por que comegou a
se envolver com as questdes
da hemofilia e da FBH?

Meu filho tem hemofilia por mutagao
genética. Meu primeiro contato com
a Federacao foi em busca de socorro
para ele, que passou seis anos sub-
diagnosticado e teve sequelas. Por
meio da FBH, fomos encaminhados
a um centro de tratamento de refe-
réncia. A partir dai, obtive melhores
informacoes para tratd-lo de forma
adequada, o que melhorou muito
nossa qualidade de vida.
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Entendi que o acesso deve ser
para todos, para que outras crian-
cas e familiares nao passem pelo
que passamos.

Fui convidada pela Tania Pietrobelli
para fundar a Associacao Paraense
de Portadores de Hemofilia e Coa-
gulopatias Hereditdrias (ASPACH), cujo
intuito é ajudar a disseminar infor-
macodes que melhorem o acesso dos
pacientes ao tratamento da hemofilia
de forma preventiva. Com essa asso-
ciagdo, ajudamos as pessoas a enten-
der o que é a hemofilia e divulgamos
o tratamento adequado, assim como
o conhecimento dos protocolos (guias
de trabalho) do MS que dao acesso ao
tratamento para todos. Dessa maneira,
favorecemos que os pacientes e seus
familiares assumam e se apoderem
de seus direitos e deveres.

O que espera conquistar
nesta gestao?

De forma geral, espero ampliar a
melhoria do tratamento e garantir
o cumprimento do que ja conquis-
tamos com relacao a hemofilia. De
forma especifica, espero apoiar a
Federacao em suas agcoes de modo a
fortalecer cada vez mais o controle
social. Pretendemos também garantir
a equidade do acesso ao tratamento
em todo o Brasil. Hoje ainda ha gran-
des diferencas regionais no acesso
ao tratamento, principalmente nas
regides norte e nordeste.

Por que é importante
participar ativamente

na Federacao?

A FBH é uma instituicao de referéncia
e de respeito, que luta pelo melhor
tratamento para a hemofilia. Hoje
temos membros representantes em
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24 estados de todas as regioes do Pas.
Participar desse trabalho é dar voz a
todos os que precisam de tratamento.
E desejar que nosso Pais esteja entre
as referéncias de bom tratamento e,
assim, prevenir uma geragao conti-
nuada de pessoas com deficiéncia. £
dar mais qualidade de vida as fami-
lias que tém pessoas com hemofilia.
E poder lutar por uma causa que diz
que uma pessoa com hemofilia pode
e tem o direito de ter liberdade para
viver plenamente. e

Francisco
Marcelino

Rogério Filho

22 Secretario da FBH

Como e por que comegou a
se envolver com as questdes
da hemofilia e da FBH?

Tenho hemofilia do tipo A grave.
Apresento vdrias sequelas por causa
da doencga, mas nem por isso desisti
da luta. Praticamente nao tive infan-
cia. Fui trancafiado pelos meus pais
em razao da hemofilia. Hoje estou na
luta. Comecei a militar na Associacao
dos Hemofilicos do Estado do Ceara
(AHECE). Vi que, com minha expe-
riéncia de vida e os problemas que
enfrentei para ter acesso ao trata-
mento nos anos 1980, poderia cola-
borar muito. Vi na AHECE e na FBH
uma oportunidade de trabalhar por

dias melhores, nao s6 para mim, mas
para todas as pessoas com coagulo-
patias no Brasil.

O que espera conquistar
nesta gestao?

Espero que o Brasil seja realmente
referéncia no tratamento das coagu-
lopatias, nao sé com o fator de coa-
gulagdo, mas também com equipes
multiprofissionais . O ponto primor-
dial deve ser a qualidade e eficacia
do tratamento, independentemente
de onde estejam esses pacientes.
Precisamos de um tratamento de
qualidade e igualitério.

Por que é importante
participar ativamente

na Federacao?

Porque é pela FBH que passam as
grandes decisdes que vao impactar
o dia a dia das pessoas com coagu-
lopatias, principalmente no que diz
respeito as politicas publicas e a edu-
cacao, importante nao apenas para
quem tem coagulopatias, mas para
toda a sociedade civil. As pessoas vém
e vao, mas a grande causa da nossa
luta, que é a hemofilia, permanece. e

[AINETS
Marques Ferreira
12 Tesoureiro da FBH

Como e por que comegou a
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se envolver com as questdes
da hemofilia e da FBH?
Minha esposa, e minha neta sao por-
tadoras de hemofilia. Meus filhos tam-
bém tém hemofilia. Essa é a motivagao
para estarmos envolvidos na causa.
O acesso ao tratamento era muito
precario hd alguns anos. Além disso,
nos anos 1980 tivemos a questao da
transmissao dos virus do HIV e da
HCV por meio de transfusdes, pois os
fatores de coagulagao nao passavam
por inativagoes virais como 0s que
temos hoje, o que nos trouxe grande
preocupacao. Isso era um drama ter-
rivel e por isso passamos a trabalhar
e participar de acoes e politicas publi-
cas e sociais para lutar em beneficio
das pessoas com coagulopatias.

O que espera conquistar
nesta gestao?

Nossa expectativa é de continuar
avancando. Avancamos muito com
relacdo ao passado. Precisamos estar
vigilantes, principalmente com rela-
¢ao aos virus, para nao passarmos
novamente pelo que ja passamos.
Precisamos também lutar contra o
desabastecimento. Nossa luta estd
mais focada em questdes de melhor
qualidade de vida, principalmente com
relacdo ao abastecimento e a quali-
dade do produto, além da estrutura
precaria do sistema de saude.

Por que é importante
participar ativamente

na Federacao?

Buscamos envolver todos na questao da
hemofilia, sejam familiares, pacientes
ou cidadaos em geral. As pessoas com
hemofilia tém a necessidade de um bom
tratamento e, por isso, lutamos por
uma politica ptblica que defenda isso. A

doenca é rara e, portanto, os pacientes
também estao em situacao especial.
Precisamos que todos entendam que
esses pacientes tém prioridade. Essa
¢ uma batalha em que precisamos
envolver a todos, independentemente
de serem parte da FBH. e

Anderson
Luis da Silveira
22 Tesoureiro da FBH

Como e por que comegou a
se envolver com as questoes
da hemofilia e da Federacédo
Brasileira de Hemofilia?

Desde os meus 15 anos de idade fre-
quento a Associacao Paranaense dos
Hemofilicos. Fui reabilitado por meio
dos servicos que a entidade oferece

e comecei a me interessar pela visao
e trabalho da entidade e a partici-
par de eventos e reunides. Participei
de diversas diretorias e sou o pre-
sidente da Associacao ha trés anos.
Consequentemente, sempre participei
das reunides da FBH e hoje tenho muito
prazer em fazer parte desta gestao.

O que espera conquistar
nesta gestao?

Em todas as gestdes, esperamos o
melhor para as pessoas com hemo-
filia e lutamos para garantir a quali-
dade de vida dessas pessoas.

Por que é importante
participar ativamente

na Federacao?

A FBH tem papel fundamental de
representatividade das associagoes
estaduais junto a todos os 6rgaos
do Governo, a comunidade médica
e sociedade civil. A Federacao pode
defender a causa da hemofilia de
forma mais ampla que as associagoes,
pois abrange todo o Pais e se rela-
ciona com os drgaos federais.
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ouvimos de
nossos pais e avds que “é melhor pre-
venir do que remediar”. O ditado se
aplica a diversas situacoes do coti-
diano e parece fazer ainda mais sen-
tido quando falamos em manutencao
da saude. A prevengao é justamente
o objetivo da profilaxia, tratamento
indicado para todos os pacientes com
hemofilia grave ou que apresentem
sintomas de grave.

0 método preventivo consiste na
administracao do fator de coagulacao
deficiente com infusoes frequentes e
programadas que podem variar de
duas vezes por semana ou todos o0s
dias. O pré-coagulante é utilizado de
acordo com o tipo de hemofilia do
paciente e a profilaxia é feita com o
fator VIII, para hemofilia A, ou fator
1X, para hemofilia B.

A profilaxia permite que a pessoa
com hemofilia apresente os fatores
VIII ou IX em quantidades suficientes
na circulacao sanguinea, evitando a
incidéncia de sangramentos esponta-
neos e prevenindo o desenvolvimento
da artropatia hemofilica, deformi-
dade articular permanente que pro-
voca dores constantes e pode levar
a invalidez. O tratamento também
garante mais liberdade ao paciente,
pois pode ser feito em casa, por um

© FBH / Divulgagao

familiar, ou pela prépria pessoa, por
meio da autoinfusao.

Amplamente estudado e reco-
mendado como padrao ouro de tra-
tamento pela Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) e Federacao Mundial
de Hemofilia (WFH, sigla em inglés),
o tratamento profildtico ja é utili-
zado ha décadas nos Estados Unidos,
Canadd e Dinamarca e muitos outros
paises da Europa. No Brasil, o pro-
grama foi lancado pelo Ministério da
Saude em 2011 e ja é uma realidade
para milhares de pacientes. “E mais
do que comprovado que a profila-
xia melhora e muito a qualidade de
vida dos pacientes, proporcionando
melhor integracao social e familiar e
diminuindo auséncias na escola e no
trabalho”, afirma a pediatra e hema-
tologista do Hemocentro do Parana
(Hemepar), Dra. Claudia Lorenzato.

Independentemente da faixa etd-
ria, todas as pessoas podem se bene-
ficiar da profilaxia. “Cada pessoa é
diferente da outra e por isso o tra-
tamento deve ser individualizado”,
aponta Dra. Claudia. A resposta ao
tratamento profilatico, segundo a
especialista, depende do fenétipo
de sangramento, da quantidade de
fator em circulacao na corrente san-
guinea e da gravidade das alteragdes

articulares apresentadas pelo paciente.
“A pessoa que apresenta uma defor-
midade articular maior terd uma res-
posta menor a profilaxia, enquanto o
paciente com menos danos articulares
terd uma evolucao melhor”, explica.

De acordo com a hematologista,
mesmo com a profilaxia, é possivel
haver a evolugao da artropatia hemo-
filica, observando-se alguns graus
de degeneracao articular. Os casos,
porém, acontecem em escala muito
menor do que os observados em
pacientes que nao fazem profilaxia.
“E importante lembrar que, embora
eficaz, a profilaxia nao faz o paciente
ter uma atividade de coagulacao
normal, mas lhe possibilita realizar
muito mais atividades do que pode-
ria sem o tratamento, sendo preciso
reconhecer seus limites.”

A indicacao do tratamento pro-
filatico se da a partir da avaliagao
de uma equipe multiprofissional -
formada por hematologistas, fisio-
terapeutas, ortopedistas, enfer-
meiros e psicélogos - que leve em
consideracao as caracteristicas indi-
viduais do paciente. Na auséncia da
equipe completa, somente hemato-
logista e enfermeiro podem avaliar o
paciente com autonomia para inseri-lo
no tratamento.
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TRATAMENTO

O principal objetivo da profila-
xia € que nao existam mais sangra-
mentos espontaneos. Se o paciente
estd em profilaxia e sangra, sobretudo
espontaneamente ou apos um impacto
pouco significativo, pode ser necessario
aumentar a dose ou a frequéncia das
infusoes. “E fundamental preencher o
didrio de infusao corretamente e leva-lo
ao hemocentro todas as vezes em que
for buscar o fator. Assim, o tratador
observa se ocorreu um sangramento,
onde e se houve ou nao um trauma
associado”, explica a presidente da FBH,
Mariana Batazza Freire. Somente esse
controle, feito pelo paciente e pelo tra-
tador, oferece a ambos a possibilidade
de adequar o tratamento as necessi-
dades de cada pessoa.

E importante que o paciente faca
as infusdes sempre nos dias e horarios

A UNIAO FAZ A FORCA

programados, sem pular ou trocar
os dias. “Caso a pessoa queira rea-
lizar alguma atividade com maior
risco de sangramento, como um
jogo de futebol ou uma festa infan-
til, e esta ocorrer num dia sem pro-
filaxia, deve-se fazer uma infusao
extra neste dia, antes da atividade”,
exemplifica Mariana.

A meia-vida do fator de coagula-
¢ao, ou seja, 0 tempo necessario para
sua agao cair pela metade, é de 12
horas em média. Portanto, o paciente
que fez uma dose de fator hoje, sufi-
ciente para elevar seu fator de coagu-
lacao a 30%, as 8h, terd somente 15%
da acao desse mesmo fator as 20h.
As 8h do segundo dia, ele terd 7,5%
de fator de coagulacio na corrente
sanguinea. E as 20h desse segundo
dia, somente 3,75%.

O tratamento da pessoa com hemofilia nao envolve apenas o fator

e 0 meédico hematologista, mas toda a equipe multiprofissional.

"0 paciente e os familiares também fazem parte desse time, contri-
buindo em vérios aspectos do tratamento, tais como o registro de
infusoes; a obediéncia a prescricao, sem deixar de fazer as infusoes
nos dias e horarios corretos e o registro detalhado de hemorragias que
por ventura acontecam, mesmo com a profilaxia. Essas acoes sao fun-
damentais para que o meédico possa ajustar o tratamento, evitando
que as hemorragias acontecam e garantindo mais qualidade de vida
a0 paciente e seus familiares”, lembra a presidente da FBH.

Para ter acesso a profilaxia, o paciente com hemofilia deve estar
cadastrado em um centro de tratamento de hemofilia (CTH), com
orientacao e acompanhamento médico, para obtencao do medica-
mento de uso domiciliar. Procure o CTH do seu estado no site da
Federacao Brasileira de Hemofilia: www.hemofiliabrasil.org.br.
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No terceiro dia, tera 1,87% de
fator as 8h e as 20h, terd 0,93% de
fator, ou seja, ja terd um nivel equi-
valente a hemofilia grave e estard
sujeito aos sangramentos assim
como quem nao faz profilaxia. Por
isso, € muito importante que a pro-
filaxia seja feita mais de uma vez na
semana, caso o paciente apresente
qualquer sangramento ou queira
fazer atividades fisicas (a partir do
terceiro dia da primeira infusao) no
dia ou nos dias entre as infusoes.
Lembrando que cada paciente reage
de maneira diferente a mesma por-
centagem de fator infundida. Por
isso, o melhor tratamento é o indi-
vidualizado e deve ser acompanhado
pelo seu médico.

Exemplo:

SEGUNDA-FEIRA, 8h

infusdo eleva fator de coagulagdo a 30%
SEGUNDA-FEIRA, 20h

Estd com 15% de fator de coagulagdo

TERCA-FEIRA, 8h

estd com 7,5% de fator de coagulagdo
TERCA-FEIRA, 20h

Estd com 3,75% de fator de coagulagao
QUARTA-FEIRA, 8h

Estd com 1,87% de fator de coagulagdo
QUARTA-FEIRA, 20h

Estd com 0,93% de fator de coagulacdo
QUINTA-FEIRA

Deve-se fazer uma nova infusdo

Os pacientes que fazem profila-
xia duas vezes por semana devem
fazer intervalos de dois e trés dias
entre uma e outra infusao. Exemplo:
segunda e quinta-feira ou terca e
sexta-feira ou quarta-feira e sabado
ou quinta-feira e domingo.



Sao quatro os tipos de profilaxia:

Recomendada como tratamento a
hemofilia grave ou com sintomas de
grave, a profilaxia primdria é feita em
criangas pequenas antes ou depois do
primeiro episédio de sangramento,
seja hematoma muscular, seja hemar-
trose (sangramento dentro da articu-
lacao). Também é indicada quando a
crianga atinge trés anos de idade sem
nenhum episddio de sangramento. A
profilaxia primdria consiste na repo-
sicao de concentrado do fator VIl ou
IX de forma continua e ininterrupta,
em longo prazo. “Ela serve para evi-
tar a degeneracao articular, ou seja,
as alteragcdes musculoesqueléticas”,
explica Dra. Claudia. O tratamento é
feito gradualmente. Inicia-se com uma
infusao por semana até conseguir um
acesso venoso melhor, e passa a ser
realizado de duas ou mais vezes por
semana, de acordo com a atividade da
crianga e do fendtipo de sangramento
que ela apresenta. O importante é che-
gar a um nivel que a crianga nao san-
gre, que seja o mais rapido possivel
para que ela nao desenvolva sequelas.

Consiste na reposicao de concentrado
do fator VIl ou IX, por tempo determi-
nado, para o tratamento de sangramen-
tos frequentes ou complicagdes leves
e moderadas. “A profilaxia secunddria
de curta duragio é relacionada a um
quadro de sangramento grave, a uma
hemartrose mais volumosa, mas por
tempo determinado”, descreve Dra.
Claudia. A indicagao é para pacientes
acima de trés anos, com hemofilia

moderada, sem limite de idade, apds
a ocorréncia de trés sangramentos
em uma mesma articulagao, em um
periodo de até seis meses. As infu-
soes podem ser administradas duas
ou mais vezes por semana e o trata-
mento deve durar entre trés meses e
um ano, podendo ser renovado.

Indicada para criancas que nao tive-
ram chance de iniciar a profilaxia
primaria, a profilaxia secundaria de
longa duragao consiste na reposicao
de concentrado do fator VIll ou IX, de
forma continua e ininterrupta, para
pessoas com hemofilia grave ou sin-
tomas de grave. “A indicacao é para
pacientes que ja tenham algum nivel
de artropatia e dano articular, pois ela
controla a evolucao do quadro”, diz

Claudia. A profilaxia secundaria nao
tem limite de idade e pode ser feita
apoés a ocorréncia de dois ou mais
sangramentos em uma mesma arti-
culagao. A infusao deve ser adminis-
trada duas ou mais vezes por semana,
sem prazo de término. Nao ha limite
minimo e nem maximo de idade para
os pacientes serem inseridos nesta
modalidade de tratamento.

Indicada ao paciente que ja tenha
algum grau de degeneracao articular, a
profilaxia tercidria evita a evolucao das
artropatias. Nesse tipo, encontram-se
adolescentes e adultos jovens e mais
velhos. “E importante esclarecer que o
tratamento profilatico nao reverte os
danos nas articulagdes causados pelas
hemorragias sucessivas, mas diminui
consideravelmente a ocorréncia de epi-
sodios hemorragicos, evitando assim
a progressao de danos no sistema
articular”, lembra Dra. Claudia. Além
disso, a profilaxia diminui o padrao
de dor dos pacientes, pois evita novos
sangramentos e desenvolvimento de
artroses nas articulacoes que estao
preservadas. Isso aumenta significa-
tivamente a qualidade de vida desses
pacientes e de seus familiares. Nao ha
limite de idade para realizagdo desta
modalidade de tratamento.
Independentemente do tipo de
hemofilia e da profilaxia realizada,
as atividades fisicas sao indispensa-
veis a todos os pacientes. “Além do
uso do fator, o reforco da muscula-
tura através da fisioterapia e, depois,
com atividades fisicas, é de extrema
importancia para reforcar a protecao
articular”, finaliza a hematologista.
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Todas as pessoas se beneficiam ao
praticar atividades ou exercicios fisicos
regularmente, independentemente

de ter ou nao hemofilia

POR LAIS CATTASSINI

NADA DE DESCULPAS. A ativi-
dade fisica faz bem a todos, inclu-
sive as pessoas com coagulopatias.
Independentemente da disfuncao
hemorragica, o envelhecimento
traz problemas de saude que podem
e devem ser prevenidos com a pra-
tica regular de exercicios.

Se hd pouco menos de qua-
tro anos, a falta de acesso ao tra-
tamento profildtico prejudicava a
qualidade de vida das pessoas com
hemofilia e justificava a contrain-
dicacao de atividades fisicas, hoje
0 acesso a profilaxia leva a discus-
sao da saude desses pacientes para
além da coagulopatia. A pratica de
exercicios é encorajada para forta-
lecer a musculatura, melhorar a
coordenacao motora, o autoconhe-
cimento e até mesmo a autoestima.
Além de ser importante aliada para
prevenir doencas cardiovasculares,
respiratérias e outras. “Todos nos,
independentemente de termos ou
nao hemofilia, nos beneficiaremos
de atividades ou exercicios fisicos
realizados regularmente. O corpo
humano necessita do movimento e
da troca de posicao para manter o
organismo em equilibrio”, explica o
fisioterapeuta coordenador da Area
de Fisioterapia do Programa de Re-
sidéncia Multiprofissional do Hospi-
tal de Clinicas da Universidade Fe-

deral do Parana (HC-UFPR), Alvaro
Perseke Wolff. Ele afirma que nao
existe uma atividade fisica especifi-
ca que a pessoa com hemofilia nao
possa fazer.

Diferentemente do exercicio fisi-
co, a atividade fisica é definida como
qualquer movimento corporal pro-
duzido pela contracao muscular e
que resulta em gasto caldrico. Ja o
exercicio fisico implica repeticdes
de movimentos orientados, o que
leva ao consumo maior do oxigénio,
e tem a finalidade de manter o con-
dicionamento fisico.

Manter-se ativo tem impacto di-
reto na diminuicao dos sangramen-
tos articulares espontdneos que
causam danos motores e que sao
recorrentes em quem convive com
a hemofilia. Um bom condiciona-
mento fisico significa que a muscu-
latura estd mais resistente e prepa-
rada para futuros eventuais agravos
como as hemartroses.

A prética regular de exercicios
pode ser usada como terapia preven-
tiva quando associada ao uso correto
de medicamentos pro-coagulantes
(fatores de coagulacao hemoderi-
vados ou recombinantes). A combi-
nacao de exercicios aerébicos e de
resisténcia pode ser uma maneira
de melhorar a funcao fisica.
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A recomendacgdo da pratica es-
portiva nao significa, porém, que nao
existam riscos. “E necessério avaliar
com cautela as atividades e exerci-
cios que a pessoa pretende fazer.
Existem alguns esportes que deixam
a pessoa mais suscetivel a lesdes”,
observa Wolff. Por isso, a orientacao
de profissionais é essencial para ga-
rantir que os beneficios adquiridos
pela atividade fisica sejam maiores
do que os possiveis problemas.

A Federacao Mundial de Hemofi-
lia (WFH, sigla em inglés) recomenda
esportes como natagao, golfe, ténis
de mesa, pesca esportiva, ciclismo,
danca, frescobol, musculacao e té-
nis, que tém impacto menor sobre
as articulagcdes e trazem grandes
beneficios a satide. “A pessoa deve
prestar atencao nos possiveis sinais
que o corpo poderd apresentar du-
rante o exercicio fisico”, alerta o fi-
sioterapeuta. Sensacgao de pressao na
articulagdo ou musculo, dor, formi-
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gamento, escoriacoes na pele, fadiga
muscular, desconforto articular e
indicativos de sangramento mus-
cular sao alguns sinais de alerta. “O
fator mais relevante é o autoconhe-
cimento. E preciso saber reconhecer
seu limite para nao sobrecarregar as
estruturas que compdem a aptidao
fisica e ndo comprometer a saude”,
completa o especialista

Conhecer o esporte também ¢
importante antes de escolher uma
atividade fisica. Um médico e um
preparador fisico podem analisar os
exercicios que o paciente pretende
fazer e orienta-lo sobre a melhor for-
ma de fazer a atividade sem colocar
sua saude em risco. Alguns esportes
deixam a pessoa mais suscetivel a
lesoes, como atletismo, futebol, bas-

Conhecer o0 esporte também
é importante antes de escolher
uma atividade fisica

quete, boxe e lutas marciais.

A profilaxia é essencial para
diminuir riscos. O estudo Physical
Activity and Functional Abilities in
Adult Males with Haemophilia, pu-
blicado no ano passado no jornal
cientifico da Federagcao Mundial de
Hemofilia, alerta que, embora tra-
ga beneficios para a saude e previ-
na lesdes nas articulacoes, os exer-
cicios fisicos nao devem ser feitos
sem outras formas de acompanha-
mento médico.

O alerta, contudo, nao deve ser
uma justificativa para que pais de
criancas com hemofilia e professo-
res de educacao fisica exagerem nos
cuidados. “E necessario que os pais
compreendam que esse cuidado nao
deve ser exacerbado. Criancas sao ati-
vas, gostam de brincar e relacionar-se
com outras criangas. E aconselhavel
evitar a superprotecao. As criangas
com hemofilia podem realizar o
exercicio fisico que desejarem, desde
que bem orientadas, com cuidado e
sem exagero”, afirma Wolff.

Os pais podem participar das
brincadeiras com as criancas, expli-
car quais sao as possiveis limitacoes
e/ou sequelas da hemofilia e ao que
devem ficar alertas. Aos professores
de educacao fisica em escolas e ou-
tros espagos de atividade infantil, a
informagao deve ser a regra. O edu-
cador deve, se possivel, ser colocado
em contato com a equipe que cuida
da crianca para saber como proce-
der em caso de machucados.

Para os adultos, vale conferir
manuais disponiveis na internet,
como Exercicios Fisicos para Pes-
soas com Hemofilia ou o Manual de
Reabilitagdo do Ministério da Satide
(ambos no site da FBH: www.
hemofiliabrasil.org.br).
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Far the safe and optimal use of human proteins

Com sede em Lachen, Suia, a Octapharma AG é uma empresa biofarmacéutica que disputa a lideranga
na area do fracionamento do plasma humano. Focados desde 1983 na producdo de concentrados
de proteinas plasmaticas, desenvolvemos nos nossos centros de pesquisa as mals 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 80 palses, a Octapharma oferece produtos em areas terapéuticas distintas como;
Hematologia (distirbios de coagulacao), Imunoterapia (imunomodulacao da resposta imunitdria) e
Cuidados Intensivos e Medicina de Emergéncia (restablecimento da hemostasia em pacientes criticos).

Como marcos histdricos importantes refira-se que a Octapharma foi a primeira empresa a comercializar
um concentrado de PVl inativado pelo método Solvente-Detergente, € a primeira a langar no mercado
mundial uma solugao de imuneglobulina liquida pronta a infundir, No ano de 2014, a Octapharma iniciou
a comercializacdo do seu primeiro produto recombinante, um concentrado de FVIll produzido em uma
linha celular humana

MNossa missao reflete o nosso propésito e dedicagao: Para o uso seguro e eficiente de protelnas humanas.

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



Por Vinicius Morais

flu-
minenses entra pelas janelas, refres-
cando a oficina. Na bancada, entre
parafusos, chaves de diversos for-
matos e tamanhos, plantas de pro-
jetos, fios, manchas de dleo e serra-
gem, repousa uma ‘criatura’ de 25
centimetros, pesando apenas 14 gra-
mas. Esse pequeno objeto, nomeado
de Joaninha, foi eleito o menor robd
da América Latina em 2012. Joaninha
€ uma invencao de Marcos Marzano
Jr, 28 anos, engenheiro em auto-
macao e lider da equipe de robé-
tica da Imperial Botz, na cidade de
Petrépolis (R)).

No entanto, essa suposta calma-
ria contrasta com a vida do enge-
nheiro: ele tem hemofilia A grave,
e a coagulopatia nunca o fez desis-
tir daquilo que quis fazer. Hoje, pos-
-graduado em robdtica, j4 ganhou
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prémios internacionais em compe-
ticoes de robds.

Em Marcos Marzano Jr., a pai-
xao por robds surgiu no tempo em
que cursava engenharia de con-
trole e automacao na Pontificia
Universidade Catélica do Rio de
Janeiro (PUC-RJ). L&, ele conhe-
ceu a equipe de competicao robé-
tica RioBotz. “O primeiro robd que
fiz foi o Sei Nao. Ele foi criado para
a modalidade de combate, a mais
conhecida do mundo, com robds
que pesam até 13 quilos. Apesar de
sua primeira participacdo no cam-
peonato nao ter rendido pddio, ele
ganhou o prémio de inovacao. Foi
o primeiro robd do Brasil com uma
rampa ativa, que era sua arma”, diz
Marzano Jr.

As competicdoes de robds sao
demonstragdes de engenharia
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eletronica avancadas e um show a
parte. Dependendo do modelo, os
aparelhos podem levar um ano para
ficarem prontos. Todos os proje-
tos sdo elaborados e as pecas fabri-
cadas pelas préprias equipes de
acordo com o peso do autdémato
e as regras do pais, variando entre
35 gramas e incriveis 176 quilos. No
Brasil, o maior robo de competi-
¢do é o Touro Maximus, da equipe
RioBotz, com mais de 100 quilos.
Na modalidade Combate, com
0s projetos maiores, as lutas podem
ocorrer em ringues com vidros
a prova de bala. O cendrio de

Marcos Marzano Jr. (de chapéu) e a
equipe de robdtica Imperial Botz

destruicao resultante das compe-
ticoes é o que mais fascina os fas.
Os robds sao armados com marte-
los, serras, 1aminas, lancas e tambo-
res giratérios com dente, como é o
caso do Touro Maximus. Além dessa
competicdo, existem as modalida-
des Hoquei e Seguidores de Linha,
para os pesos-leves, e Sumd, em que
os robds tém como objetivo tirar o
adversario da arena de luta - essa é
a categoria do robd Joaninha.

Entre os demais prémios e reco-
nhecimentos obtidos por Marcos,
estdo o segundo lugar no 1° Prémio
GPS, realizado em 2008 pela
Fundaciao de Servigos de Defesa e
Tecnologias de Processo (DSTI, sigla
em inglés). O campeonato acontece
em parceria com a Agéncia Federal
de Aviagao (FAA, sigla em inglés) do
Departamento de Transporte dos
Estados Unidos (DOT). No mesmo
ano, a equipe foi campea mundial
de robos de combate na categoria
Beetleweight e segunda colocada na
categoria Middleweight na competi-
cdo Robogames, realizada em San
Francisco (EUA).

Em dois anos seguidos (2008
e 2009), Marzano Jr. foi cam-
pedo nacional de robds de com-
bate nas categorias Hobbyweight,
Middleweight, e Featherweight, na
competicdo Winter Challenge. Em
2010, foi campeao mundial de robds
de combate na categoria Hoéquei
e Featherweight e segundo colo-
cado na categoria Heavyweight,
na Robogames, realizada em San
Mateo (EUA).

Um dos objetivos de Marcos
Marzano Jr. com a robdtica é auxi-
liar as pessoas com projetos de rea-
bilitagdo. Intencdo que vai muito
além da prépria experiéncia com a
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hemofilia, que se nao tratada pre-
viamente, pode levar a deficién-
cia fisica. “Minha curiosidade ja
vem associada a melhora da vida
das pessoas. Fiz cursos relaciona-
dos na area de prdteses e Orteses,
mas nunca pensando na hemofilia
como ponto principal, mas sim em
poder oferecer uma melhor quali-
dade de vida as pessoas de maneira
geral”, diz.

Entre 2010 e 2011, ele integrou
um grupo de pesquisa que dava
apoio ao casting de robds persona-
gens da novela Morde e Assopra, da
Rede Globo. “Acabamos desenvol-
vendo até mesmo alguns projetos
voltados para préteses e Orteses.
Meu sonho sempre foi produzir pro-
teses e Orteses automatizadas para
as pessoas, alinhando essa parte da
robdtica com a medicina para a rea-
bilitacao de pessoas por meio des-
sas tecnologias,” afirma.

Sobre lidar com a hemofilia A
grave, Marzano Jr. foi orientado

28

Acima, algumas das conquistas
do engenheiro em campeonatos
nacionais e internacionais

desde crianca a nao se entregar
ou desistir. “Desde pequeno, meus
pais me criaram com a filosofia de
vida de que as pessoas com hemo-
filia ndo sao incapazes. Apesar de
ter as restricoes, eu nunca me tolhi
de fazer determinadas coisas. Claro
que sempre tive ciéncia dos meus
limites e que hd a necessidade de
medicacao profilatica”, afirma. Na
infancia, ele praticou skate e patins.
Comprou uma moto e até ja prati-
cou escalada e rapel. Sempre com a
profilaxia adequada.

Em geral, ele ndo leva uma vida
muito diferente de uma pessoa sem
a coagulopatia. “Quando entro em
uma empresa ou sou admitido em
algum lugar, claro que no processo
de admissao, na avaliacao médica,

informo sobre a possibilidade de
ficar afastado temporariamente por
questdes de saude. Aviso que tenho
minhas restrigdes”, explica. A cada
seis meses, ele passa por consultas
no Hemorio, mas nunca teve pro-
blema com isso. “Tenho uma vida
normal. As empresas por onde pas-
sei sempre compreenderam bem.
Nunca tive problema com isso.
Como qualquer profissional, que
quando tem uma necessidade tem
que se afastar, eu levo isso também
para minha vida”, diz.

Apés a formacao na PUC-R,
Marzano Jr. fundou a equipe
Imperial Botz, que hoje participa
de competicoes pelo Pais e busca
patrocinio para as competicoes
internacionais. Diferentemente da
equipe anterior da qual participou,
a Imperial Botz ¢ particular e nao
recebe fomento de pesquisa con-
cedido as universidades. “Com essa
equipe, fomos campedes nacionais
e mundiais em vdrias categorias. Da
mesma forma que aprendi muito
fazendo parte da antiga equipe, hoje
tento passar meus conhecimentos
para outras pessoas,” explica.

Atualmente, a Imperial Botz pos-
sui 13 robos. Todos sao projetos auto-
rais da equipe, que elabora desde o
conceito visual, software, concep-
¢do, compra de matérias, preparacao
mecanica e fabricacdo de pegas, até
a montagem da parte eletrdnica.

Com tanta criatividade, empe-
nho, projetos e tantos prémios,
quem se lembra da hemofilia?
Desde que se lembre de fazer a pro-
filaxia, o céu é o limite.
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COBERTURA

COMPROME-
TIMENTO

Posse da nova diretoria € marcada pela
renovacao do compromisso da FBH

Por Vinicius Morais

A FEDERACAO BRASILEIRA
DE HEMOFILIA (FBH) realizou
nos dias 24 e 25 de abril, em Sao
Paulo (SP), um encontro com re-
presentantes da entidade e das as-
sociagdes estaduais. A oportunidade
serviu também para realizar a elei-
cao e consequente posse da nova
diretoria executiva da Federagao. O
evento teve a marca da renovacao
de liderangcas que representam a
entidade, assim como a preservagao
de propostas e agdes que ja estao
sendo realizadas.

Durante a posse, a nova presiden-
te da FBH, Mariana Leme Battazza
Freire, lembrou-se de quando come-
cou a trabalhar na entidade: “Deixei
uma profissao estabelecida para tra-
balhar na Federagdo e nao imagina-
va que fosse ficar tao apaixonada e
fascinada com esse mundo. Conheci
muitas pessoas dispostas a ajudar, a
se dispor, a trabalhar pelo proximo.
Deparei com um mundo muito di-
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ferente de tudo o que ja tinha vivi-
do na danga. Mergulhei de fato no
universo da hemofilia e fui me inte-
ressando cada vez mais pelas pesqui-
sas cientificas e por todo o trabalho
realizado em prol das pessoas com
hemofilia no mundo”.

Na oportunidade, Tania Maria
Onzi Pietrobelli, presidente da FBH
entre 2009 e 2014, recebeu uma ca-
lorosa salva de palmas e as palavras
da nova presidente da FBH. “Tania é
meu exemplo e inspiragdo. E fasci-
nante estar a seu lado, ver suas ati-
tudes e aprender com ela - a cada
conversa que temos, eu aprendo
mais. Ela é a pessoa que me ensi-
nou tudo e combinamos que vamos
continuar trabalhando juntas, por-
que darei continuidade ao trabalho
dela”, ressaltou Mariana.

A nova diretoria se compromete
a dar continuidade a todos os pro-
jetos e programas atuais da FBH e
ampliar as ac¢oes trabalhando junto

Encontro com representantes
das associagoes estaduais
aconteceu nos dias 24 e 25 de
abril, em Sao Paulo (SP)

as associagoes de pacientes, a Fede-
racdo Mundial de Hemofilia (WFH,
sigla em inglés), profissionais da
saude, hemocentros, Ministério da
Saude, Congresso e 6rgaos de con-
trole e fiscalizacao para que as con-
quistas atuais nao se percam e as
melhorias sejam ampliadas.
“Assumindo a responsabilidade de
advogar pelo melhor tratamento e
qualidade de vida de todas as pessoas
com hemofilia e outras coagulopatias
hereditarias, esta diretoria se coloca a
disposicao de todos os envolvidos na
causa e se compromete a honrar essa
missao”, concluiu Mariana.
(]
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COBERTURA

TANIA MARIA
ONZI PIETROBELLI

Presidente de honra e
presidente do Comité de
Assessoramento Técnico

Apds empossada a nova
diretoria, Tania Pietrobelli foi
aclamada presidente de honra
da Federacgao Brasileira de
Hemofilia (FBH). “Obrigada
por esse titulo. Com certeza,
me comprometo a fazer jus a
ele. Estou muito feliz porque
estamos aumentando nosso
time, que cada vez esta
mais consciente de suas
responsabilidades, sélido,
forte e comprometido.
Continuaremos trabalhando
unidos para que o tratamento
adequado chegue a todos,
independentemente de
onde residam e da condigao
social. Obrigada a todos”,
afirmou Tania.

GESTAO 2015 - 2017

Diretoria Executiva
Presidente: Mariana Leme Battazza Freire (SP)
1° Vice-presidente: Francisco de Paula Careta (ES)
2° Vice-presidente: Jorge Portto (GO)
1° Secretéria: Christianne Costa (PA)
2° Secretério: Francisco Marcelino Rogério Filho (CE)
1° Tesoureiro: Elias Marques Ferreira (PB)
2° Tesoureiro: Anderson Luis da Silveira (PR)

Conselho Fiscal
Glauber da Costa (SE)
Cristiane Garcia (RO)
Claudionor Oliveira Filho (AP)
Suplentes:
Roberto Pereira Mota (MG)
Claudenison do Nascimento Santos (AL)
Samuel do Souza Cintra (BA)
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Representantes do Comité de Usudrios da Hemobras em reunido realizada em maio deste ano

FBH faz parte do Comité
de Usuarios da Hemobras

A Hemobras, empresa de hemoderiva-
dos e biotecnologia, instalou em maio o
Comité de Usudrios de Medicamentos
para Hemofilia, um canal para manter
a interlocucao permanente entre pes-
soas com a coagulopatia. O grupo tem
carater consultivo e é composto por
representantes de cada regiao do Pais
e um suplente comum para todas as
regides, de acordo com as indicagoes da
Federacao Brasileira de Hemofilia (FBH).

Na composicao do Comité estao
a presidente da FBH, Mariana Leme
Battazza Freire, e a presidente do
Comité de Assessoramento Técnico
da FBH, Tania Maria Onzi Pietrobelli,
representando as regides sudeste
e sul do Pais, respectivamente. Os
demais membros sao: Elias Marques
da Silva, representando a regiao
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nordeste; Christianne Costa, repre-
sentando a regido norte, e Jorge
Portto, da regido centro-oeste. Como
suplente para todas as regides, estd
Francisco Careta.

Na opiniao da presidente da FBH,
0s usudrios s6 tém a ganhar com o
Comité: “Precisamos estar juntos,
unir forcas. Tenho certeza de que
sera uma experiéncia positiva para
ambos os lados”.

A segunda reuniao do Comité
aconteceu em 28 de julho, quando
foram discutidos seu regulamento
interno, a apresentacao sobre o esta-
gio atual dos dois processos de trans-
feréncia de tecnologia (hemoderi-
vados e recombinante) e a escas-
sez na distribuicao dos produtos
pré-coagulantes.

TN A REDE Tt

HEMOCENTRO
OBTEM PATENTE
RELACIONADA
A FATOR DE
COAGULACAO

Pesquisadores do Centro de
Terapia Celular da USP registra-
ram a patente, junto ao governo
brasileiro, de uma nova plata-
forma para a producao do fator
VIl recombinante. A tecnologia é
fundamental aos pacientes com
hemofilia A e B que apresentem
rejeicao as alternativas utilizadas
para substituir os fatores natu-
rais da coagulacao.

O fator VIl recombinante (rFVIla)
faz parte da Relacao Nacional
de Medicamentos Essenciais
(RENAME) do Ministério da Saude
desde 1999. Em funcao do ele-
vado custo, pois 0 medicamento
é importado, o 6rgao tem adqui-
rido o rFVIla apenas para pacien-
tes que apresentam inibidores de
alto grau, que nao respondem ao
uso de derivados do plasma ou
para pacientes com reagao alér-
gica grave, com risco de morte. A
pesquisa foi apresentada pela Dra.
Marcela Cristina C. de Freitas. O
produto desenvolvido em parce-
ria com a Fundacao Hemocentro
de Ribeirao Preto é livre de poten-
ciais viroses de doadores huma-
nos, pois é criado em labora-
torio, apresenta menor custo
de producao e menos riscos de
anticorpos inibidores que fazem
o organismo produzir defesas.

Fonte: Agéncia USP de Noticias
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PROJETO DE LEI
OBRIGA SUS A
FORNECER SANGUE
E REMEDIOS

A PACIENTES

A Comissao de Seguridade Social e
Familia da Camara aprovou, em 15
de julho, o projeto de lei 6718/09,
do Senado, que garante a todos
os pacientes do Sistema Unico de
Saude (SUS) a disponibilizagao de
sangue, componentes, hemode-
rivados, medicamentos e demais
recursos necessarios ao diagnoés-
tico, a prevencao e ao tratamento
de suas doencas.

O trecho da lei que recebe nova
redacao diz que a Politica Nacional
de Sangue é regida pelos principios
de universalizacao do atendimento
a populagao. A intencdo original
do autor, senador Marconi Perillo,
era assegurar meios para o trata-
mento dos pacientes com hemo-
filia, mas a proposta foi alterada
durante a tramitacao no Senado e
estendida para todos os pacientes
do SUS. O projeto, que tramita de
forma conclusiva, segue para ana-
lise da Comissao de Constituicao
e Justica e de Cidadania.

Fator Vida tem avaliacao
positiva dos leitores

Uma pesquisa de satisfacao da revista
Fator Vida - Prevencdo € Satide mos-
trou que a grande maioria dos lei-
tores esta satisfeita com a publica-
¢do. O publico foi questionado sobre
assuntos diversos, e, em todas as
questoes, as respostas positivas supe-
raram as negativas. Foram avaliados
aspectos como dinamica de leitura,
satisfacao quanto aos assuntos abor-
dados e a relevancia da revista como
veiculo de informacao. Para isso,
foram ouvidos pacientes, familia-
res, profissionais de saude, associa-
¢oes estaduais de hemofilia e demais
interessados na publicacao.

Os resultados mostram que 47,7%
dos leitores ja leram de quatro a sete
exemplares da revista. De um total

de 364 leitores, 38,6% declararam
que leem a revista inteira, enquanto
37,5% leem apenas as matérias que
lhes interessam. O publico que cole-
ciona a revista também foi expres-
sivo: 43% disse que guarda a revista
Fator Vida, enquanto 44,4% coleciona
apenas matérias de seu interesse.
O publico que prefere a edigao
impressa representa 57,3% € o res-
tante se divide nas demais plata-
formas onde a revista é disponibili-
zada: online, e-mail, Facebook e site
da FBH. 91,2% dos leitores da revista
recomendariam a Fator Vida para
alguém. 95,6% dos entrevistados dis-
seram que a linguagem da revista é
de facil entendimento e 55,9% avalia-
ram o visual da revista como dtimo.

SENADO APROVA PROJETO QUE PROIBE
PLANOS DE CLASSIFICAR DOENCA
CONGENITA COMO ‘PREEXISTENTE’

A Comissao de Assuntos Sociais
(CAS) do Senado aprovou em 8
de julho um projeto que proibe
a caracterizagao pelos planos de
saude de doencas e malformacoes
congeénitas como “doenca preexis-
tente”. A medida torna obrigatéria
a fundamentacao e comunicacao,
por escrito, de qualquer negativa
de cobertura sob esta justificativa.

A matéria tem decisao termina-
tiva na Comissao e seguiu para a
Camara. Se aprovada, entrara em
vigor até outubro. O objetivo da
proposta é evitar discriminacao
pelos planos de portadores de mal-
formacao congénita - alteragoes de
desenvolvimento de 6rgaos e teci-
dos presentes ao nascimento por
causa genética, ambiental ou mista.
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Dr. Guilherme Genovez, Luisa Durante (FMH), Dra. Suely Meireles Rezende,

Tania Pietrobelli e Mariana Battazza Freire

FBH participa de
congresso no Canada

A International Society on Thrombosis
and Haemostasis (ISTH) realizou seu
encontro anual entre 20 e 25 de junho,
em Toronto, no Canada. A Federacao
Brasileira de Hemofilia (FBH) mar-
cou presenca no evento com sua
presidente, Mariana Leme Battazza
Freire, e a presidente do Comité de
Assessoramento Técnico da FBH, Tania

Maria Onzi Pietrobelli. O encontro reu-
niu os maiores especialistas do mundo
em tromboses, hemostasia e hemofi-
lia para apresentar os mais recentes
estudos da ciéncia. Foram discutidas
novas tecnologias e pesquisas para o
tratamento da hemofilia e demais apli-
cacoes clinicas destinadas a melhorar
a assisténcia ao paciente.

DESMOPRESSINA E ADICIONADA A LISTA
DE MEDICAMENTOS ESSENCIAIS DA OMS

Em dezembro de 2014, a Federagao
Mundial de Hemofilia (WFH) apre-
sentou um pedido para ter a desmo-
pressina adicionada a Lista Modelo
de Medicamentos Essenciais (EML)
da Organizacao Mundial de Saude
(OMS). Apéds consulta publica e
uma avaliacao pelo Comité de
Especialistas da OMS para a Selecao
e Uso de Medicamentos Essenciais,
o medicamento foi oficialmente adi-
cionado a EML.
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A desmopressina é uma alterna-
tiva segura e acessivel para produtos
de plasma e componentes de sangue
fresco para pacientes com hemofi-
lia moderada e leve, Doenca de Von
Willebrand e outros disttrbios hemor-
ragicos hereditdrios. A sua aceitacao
pela OMS como um medicamento
essencial incentiva o acesso ao medica-
mento em paises onde ainda nao esta
disponivel e a aprovagao regulatéria
nos paises onde ela nao esta licenciada.
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NA MIDIA

No segundo trimestre de
2015, o tema hemofilia teve
grande espaco na midia
nacional, sobretudo devido
as comemoragoes do Dia
Mundial da Hemofilia e ao
lancamento do programa
Fator Decisivo em 14 esta-
dos do Pais. Em maio, o jor-
nal A Unido e o portal do
Governo Estadual da Paraiba
destacaram o evento da FBH
realizado no Hemocentro
Regional de Campina Grande.
No mesmo periodo, o portal
O Bonde, um dos principais
do Parand, e o site Didrio
do Nordeste repercutiram
informacoes sobre profi-
laxia. No més de julho, o
Portal Bem Parand abordou
os direitos de criancas por-
tadoras de doencas de terem
um atendimento especial na
escola. Na matéria, a FBH
deu dicas e orientagoes para
que esses pequenos pacien-
tes tenham um desenvolvi-
mento pleno e sadio.

O portal Ribeirdo Preto Online
publicou noticia sobre os cui-
dados especificos no parto de
maes portadoras de hemofi-
lia, na qual a hematologista
e consultora da FBH, Claudia
Lorenzato, deu explicagoes
sobre o assunto. A FBH tam-
bém foi pautada pelo portal
O Sul, que divulgou a campa-
nha do agasalho da Vinicola
Perini, no Rio Grande do Sul,
que beneficia pacientes liga-
dos a Federacao.

© FBH / Arquiva



FACTORS

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

Grifols & uma companhia farmacéutica Global com mais de 70 anos de experiéncia dedicados 4 salde e ao bem estar
das pessoas, oferecendo derivados plasméticos de alta qualidade.

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

1. Gritols Brasil Ltda

{44 - brasit@oniols.com

GRIFOLS
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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 articulacoes, prevenir hemorragias graves,

diminuir o risco de desenvolvimento de inibidores e melhorar a
qualidade de vida'>.
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