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CONTINUAMOS ENTREGANDO
CESTAS BASICAS ESTE MES. A
RUANTIDADE AUMENTOU EM 50%
CONSEGUIMOS AGRACIAR RUINZE
PACINTES.

FOMOS VISITAR A FAMILIA LIMA
DE SOUZA PAIS DA MENINA JAMILE
UMA DE NOSSAS PACIENTES, E
PODEMOS CONSTATAR A REAL

NECESIDADE DA AJUDA QQUE ESTAMOS
OFERECENDQO.

LAMENTAVELMENTE A REUNIAO RUE TIVEMOS COM AS REPRESENTANTES DA
SECRETARIA DE ESTADO DA SAI:IDE, DRA. IRACEMA E DRA. HARUE NADO FOI TAD
BOA COMO ESPERAVAMOS.

FOMOS PLEITEAR A NECESSIDADE DE CONTROLAR O REMEDIO CEREZYME
APOS A ENTREGA DO MESMO PELA SECRETARIA, JA QUE NO CENSO CONSTATAMOS
A NECESSIDADE DE ENSINAR AOS PACIENTES COMO CUIDAR DO MEDICAMENTO,
DESDE O SEU RECEBIMENTO NA CMB, ATE A CHEGADA DO MESMO AO LUGAR DE
ARMAZENAMENTO E NOVAMENTE O SEU TRANSPORTE AOS CENTROS DE INFUSAO.
E ENSINA LOS EM RELAI;AI:I AOS CUIDADOS DA INFUSAD.

TAMBEM A NECESSIDADE DE VISITAR OS CENTROS DE INFUSAO JA RUE
RECEBEMOS VARIAS RUEIXAS DOS PACIENTES EM RELAI;AI:I AO ATENDIMENTO
RECEBIDO.

NOSs FOI DITO QQUE O FATO DE VISITAR OS PACIENTES PARA VER CcOMO
ARMAZENAM O MEDICAMENTO E CONTRA O PROCESSO DEMOCRATICO E RQUE NAD
PODERIAMOS OBRIGAR OS PACIENTES A TOMAR O MEDICAMENTO, QUE TAO CARD
CUSTA AOS COFRES PUBLICOS.

VOCES ACHAM JUSTO DESPERDIGAR UM REMEDIO DE TAO ALTO CUusTO, “QUE
SALVA VIDAS’”, TENDO EM CONTA RUE MUITOS PACIENTES PREGCISAM DESTE E DE

ODUTROS MEDICAMENTOS TAMBEM
TAD IMPORTANTE PARA
SOBREVIVENGCIA E MELHORA DA
RUALIDADE DE VIDA. MAsS NAO
OBSTANTE NAO DESISTIREMOS NA DO BRASIL
NOSSA TAREFA DE AJUDAR E
ORIENTAR OS NOSSOS PACIENTES. |/UM jeito tnico de cuidar do que € raro
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VISITAMOS O CENTRO DE INFUSAD DO
INSTITUTO DA ERIANI;A DO HAOsPITAL
DAS CLINICAS DE SAO0 PAULD

Entrevistanos a Dra. Glda Porta
Encarregada da Uni dade de Hepatol ogi a do
Instituto da Qianga do Hspital das Qinicas de
SAo Paul o, e responsavel pel os Pacientes de
Gaucher que s&o tratados nesse Instituto, por
ternos sido infornados pel os Pacientes, que as
condi ¢cbes de atendi nento tinham nel horado
not avel nent e.

As novas instal acbes garantem nai s conforto
tanbém aos pais e aconpanhantes dos pacientes. O
Gentro Leito Da faz parte da Lhidade de Hepatol ogi a
do Instituto da Gianga

Pedro Selian
o

Nosso STAND NO XV CONGRESSO DE
GENETICA CLiNICA EM PORTO ALEGRE.

NossA IDA A PORTO ALEGRE FoOl
PROMOVIDA PELO ROTARY CLUBE SAO0 PAULO
PACAEMBU, PARA ELE os NOSSsOS
AGRADECIMENTOS.

A Da Glda nos infornou que os
portadores de Gaucher agora contam com nai s
conforto durante as sessdes de Terapia de
Reposi cdo Enzinatica (TRE).

Gom a inauguracdo no prédio do Gentro
Leito Da (Day dinic) passardo os Pacientes
de Gaucher a ter a possibilidade de usufruir desse
Servi go.

Desde o inicio do funci onanento do novo
centro, a quantidade de | eitos passou de trés para
19 0 que garante disponibilidade de horario para
atendi nento de um ndnero nai or de paci entes.

Avual nente o Gentro Leito Da atende 23
paci entes de Gaucher que recebem a TRE com
Gerezyne, por neio de infusdo, a cada qui nze
dias durante umperiodo de umhora e nei a
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