
SAÚDE SALVE  ! ! !

Lamentavelmente a reunião que tivemos com as representantes da

Secretaria de Estado da Saúde, Dra. Iracema e Dra. Harue não foi tão

boa como esperavamos.

Fomos pleitear a necessidade de controlar o remédio Cerezyme

após a entrega do mesmo pela secretaria, já 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 infusão.

E ensina los em relação aos cuidados da infusão.

Também a necessidade de visitar os centros de infusão já que

recebemos varias queixas dos pacientes em relação ao atendimento

recebido.

Nos foi dito que o fato de visitar os pacientes para ver como

armazenam o medicamento e contra o processo democrático e que não

poderíamos obrigar os pacientes a tomar o medicamento, que tão caro

custa aos cofres públicos.

Voces acham justo desperdiçar um remedio de tão alto custo, “que

salva vidas”, tendo em conta que muitos pacientes precisam deste e de

Continuamos entregando

cestas básicas este mês. A

quantidade aumentou em 50%

conseguimos agraciar quinze

Pacintes.

Fomos visitar a familia Lima

de Souza pais da menina Jamile

uma de nossas Pacientes, e

podemos constatar a real

necesidade da ajuda que estamos

oferecendo.

outros medicamentos também

tão importante para

sobrevivência e melhora da

qualidade de vida. Mas não

obstante não desistiremos na

nossa tarefa de ajudar e

orientar os nossos Pacientes.
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Visitamos o Centro de Infusão do

Instituto da Criança do Hospital

das Clinicas de São Paulo

Entrevistamos a Dra. Gilda Porta
Encarregada da Unidade de Hepatologia do
Instituto da Criança do Hospital das Clinicas de
São Paulo, e responsável pelos Pacientes de
Gaucher que são tratados nesse Instituto, por
termos sido informados pelos Pacientes, que as
condições de atendimento tinham melhorado
notávelmente.

A Dra. Gilda nos informou que os
portadores de Gaucher agora contam com mais
conforto durante as sessões de Terapia de
Reposição Enzimática (TRE).

Com a inauguração no prédio do Centro
Leito Dia (Day Clinic) passarão os Pacientes
de Gaucher a ter a possibilidade de usufruir desse
serviço.

Desde o início do funcionamento do novo
centro, a quantidade de leitos passou de três para
19 o que garante disponibilidade de horário para
atendimento de um número maior de pacientes.

Atualmente o Centro Leito Dia atende 23
pacientes de Gaucher que recebem a TRE com
Cerezyme, por meio de infusão, a cada quinze
dias durante um período de um hora e meia.

As novas instalações garantem mais conforto
também aos pais e acompanhantes dos pacientes. O
Centro Leito Dia faz parte da Unidade de Hepatologia
do Instituto da Criança.

Pedro Stelian

Nosso Stand no XV Congresso de

Genética clínica em Porto Alegre.

Nossa ida a Porto Alegre Foi

Promovida pelo Rotary Clube São Paulo

Pacaembu, para ele os nossos

agradecimentos.


