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Dra. Fabiola Villac Adde,
pneumologista pediatrica do Instituto
da Crianca do Hospital das Clinicas
A médica do HC esteve em outubro iiltimo na 19° Conferéncia Norte

Americana de Fibrose Cistica, realizada na cidade de Baltimore, e conia
um pouco das novidades cientificas discutidas no evento

Wisila nesso sk Wl Apam-hsarg.orn

Foram apresentados
estudos gque
apontem para
novoes ratamentos?

Sim, e as perspecti-
VES SA0 mute boas. Po-
rem, a mainria deles
ainda estd em [ase ini
cial e levara tempao ale
a conclusan

O que hi de mais
adiantado ¢ gue
deveri estar
disponivel em
breve?

Estio fazendn testes
com o antibiotico Asz-
freanan p prioduz
[ ma forma inalatiria
Ele ¢ muite bom no
combate a pseudomo-
nis e existe atualmen
te apenas para aplica-
can endovenasa (nw
peta), A Amicacing,
que lambem 2 nm ve-
Ilho conhecido nosso
no tratamento da 11
hrose crstica, esta sen-
do estudada numa no
vl versdoe, chamada

PESQUISAS IMPORTANTES Dra. Fabiola estd otimista
em relagao as novas descobertas apresentadas
nos Estados Unidos

Shit Amicacina. Nela,
as moleculas do medi-
camento san envoltas
em uma gordura, o

gue melhoraria a ab
sorcao, além de Lazer
com que as inalagioes
do antibiotico ficas

sem mals espacadas
Os dors estudos ¢stan
bem adiantados,

Falou-se sobre
algum medicamento
que exista no
mercado e gue
tenha se mostrado
eficiente?

O Vitamax lem sido
visto como uma boa al-
lernativa para suprir
as deficiencias vilam-
nicas, apesar de fazer-
mas habitualmente o
uso do Adeks, Uma en-
#zima chamada Pancre
carb parcce mais of
CHE P pACientes com
muita acides indestinal,
reconhecidos por esta-
rem sempre tomando
as doses maximas de
Ultrase. Ela contém bi-
carbonate gque, assim
como a Ramtidinag, me
lhora o PH (greou de acr-
dezd do intesting,

E para o fuluro
mais remoto? Do

gue tem se falado?
Ha testes em anda
mente com a N-acetil-
cisteina, composio
presente na formula
do Fluimucil, medica-
mento usado para floi-
diflicar o muco do pul
mao, A MN-acetileister-
na esta sendo aplica-
da em dose bem altas
e sugere um eleite de
diminuicao da infla
magao pulmoenar. Um
putro estudo lambeém
tem apresentado bons
resultados prelimina-
res @ @ interessante
poraue age direta
mente na celula, 5ao
sithstancias inalatoe-
rias que atuam nos ca
nais de cloro e sodio,
modulando-os melhor,
1a gque as complica
coes pulmonares nos
pacientes de fibrose
cistica s¢ dao como
consequencia o
rransporte errado des
ses elementos por es-

65 canais

Mande suas duvidas para nos
Se voce gostaria de esclarecer alguma questao em relacac a fibrose

cistica, envie um e-mail para duvidas@apam-fc.org.br. Teremos o
maior prazer em consultar um especialista e encaminhar a resposta
para sua caixa postal. Dé sugesttes para o nosso jornal tambem!

MEDICAMENTOS GRATUITOS

No site da APAM - www.apam-fc.org.br -,
ancontra a lista de todos 08 ren amesidos
no estado de Sao0 Paulo, Ao notar a falta de algum
deles no posto, comunigue-nos
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NOSSOS HEROIS

A vida de presente mais uma vez

Mewmo guando o doonca alinge sou gran mdxinm de eooliecdu, ainda existe o recurst do trarsplanie,
Conbecd a istoria de Leda. qre venrascen apos veceberwm frdmao sadio. e @ wm exveniplo civo
e e b esprerancd sempre deve ety

desting parecia ncer

conlra a saude dela.
Apesar de apresentar for-
tes sintomas desde gque
s, a Nlroeisiica La-
da Cristina Scanholato, 27
anos, de 5ao Paulo, so te-
ve 0 dispniostice correlo
ans 22 anos. Quando final-
mente descobriu qual cra
sud verdadeira doenga, @
FOUETT, T TOTT TOTHS %6
quelas, se assuston com
seu prognostico. "Penscl
como vou casar, fer filhos?
E o5 mens sonhos?, con
Lit. D Tt se estadi ndo
era nada bom e, em mar-
co de 2000, por oricnta-
cao medicn, ela enlron na
iila do transplante de pul-
mao. Em agosto de 2004,
apenas 15% do sen dredo
funcionava e Leda, que
trabalha no salao de bele-

enhum plann de san-
N de pode recusar um
ravey cliente peles o de
ele ter uma doenca prave
Mas ha alguiias diferen
gas em relacan a um con-

Zal i mae, nao conse
Bula penlear nem ns
propries cabelos. Seu
fiilego era minimo e a
Lisse neo dava tregua,

Momento
de muita feé

Kuma manha da-
quele més, nossa he-
rasnia Ton acordada pe-
ia mas, "Hinme disse |
que haviam consesui-
do wn pulmac para
. TIe tag nervnsa,
e um acesso de tos
sie Fol enlao gque ma-
mae me falon que se-
g o ultima vez que
irid s e vida ", re-
lembra, Entretanti, 2 an-
siedade da paciente era
enirine: havia a possibili-
dade de o pulmao nao ser-
vir para cla, que so sabe-

VITORIOSA Lada suparou kadas
as dificuldades depois de receher
um pulmag move

ria disso ao zair do centrn
cingicn. "Cheguet la com
mdn mede de acordar
dasmestesia e ficar saben-
do que o transplante naoe

DIREITOS DO PACIENTE
Plano de saude para o fibrocistico

Saiba o gue vocé pode exigir ¢ esperar quando contratar uma assisténcia medica

TFA TR e COmanm.

+" 0 paciente foi incluido
no planc antes de ter o
diagnostico

Messe caso,

0 SEPLITG AL

pode negar
atendimente,
[Desre guet O
pagamento esteja
am dia, o
segurado tem
dirzito a todos

L= .‘-'\.Hr'l.-'i-:.IUH
eepeciticados no
contrato depois de
GLIME IS 05 SHiS
meses de
caréncia ji
previstos,
Atencao: recdm
meascitns e Mihns
adotivos sao livres
de caréneia.

v Vocé val contratar um
plano novo

Ao asainar um contrato
e AesestEnGE msdina,

2 [ BCESSSN0 preencher
uma declaracdo de sadde
B Gue um dos itens diz
respeito a doencas pre-
caistentes, Nao csoonda
o Nheose cislica. &
omissan caractenza
fraude ¢ dd argumento
[ElrE & Qperactord cancelar
o contrato. A empresa
tern o direito legal de
GLBET que o pacien e
Cranmico cumpra caréncia
e 2 meses - 8 chamada
cobertura parcial
tempordria (CPT). Durante
Eges s dnns, rrertbim
£XaMe, consulta ou
internacac relacicnados

a fibrose cistica seran
cobertos. Mas, segundo

havia sido femo”, diz
Leda, Antes de ser se-
dadda, ez nma prece:
"Sao José, estou nas
SUaS mans".

Doagdo: um gesto
maravilhoso

An despertar na
LTI, naguela noite,
Lueda ouviu de uma
enler e e i ope-
racao tinha sido um
succsse. "No dia sc-
guinie eles firaram o
tubo. Respirel com
uma [orga gue nein
conhecia, Sete diag
depois, bem no meu
Arversarn, ful para o
ouarto, omde ficuel are ter
alw" Carosa que soela,
Lida leu escondide seu
pronmario & descobrin
quemm fora seu doador: Ale

A Agencia Navional e
Sadde Suplementar [ANS],
guec regulamenta o sctor,
A operacira g olngala

a olerecar uma aiternaliva
a CPT: o agravo. Esse
TECLIPAD B LM ACKESCImD
na mensalidade durania
08 24 Meses & gus
permile Ao pacienta
destrutar de todo o
tratarmerto. Porém,

N pralicd. o g nan
ocorre, A advogada Marta
Lirs, tha Associacio

diee Defesy dos Lsuarios
de Planos de Sadde
(Arhusens), explica: "Come
g ANE nao estipula um
toto, o cmpresa define
L prege lao alla para

0 agravo gue fica
impossivel pagar”.

Para evitar & carendiA.
vale recorrer & Justica.

xandre, um rapaz de 22
koS, Morto Cimouin aci-
dente de motn, era o res
ponsavel pelo seu renasc-
micnto " Assim que deixe
o hospital, mandei cele-
brar uma nussa por ele.
B sempre: por esse arn-
jooe peda familia dele, que,
apesar de ter perdido nm
crle guevido, fee o gesto
de silvar @ minha & on-
tras vidas”, diz. A quali-
dade de vida de Leda deu
i puinada Hege ela m-
balha, se diverte, & faliz

Tera que temar remedios
para sempre @ fim de nio
rejeitar o pulmao, mas 15
stk ela Liva de letra, " Ago-
e e me imagino hem ve
lhinha, contando toda es:
sa historia para meus ne-
tos, Nén & maravilhoso?"™,
finahza.

Faca a
sua
parte

A APAM iniciou
recentementc um
privieie de arreca-
dacdo de fundos pa-
ra ajudar seus asso-
ciades mais caren-
res, Entre em con-
tato Conosco para
contribuir mensal-
IMEnte Com um va-
lor a partir de R$
10, Sua penerosida-
de & fundamental
para darmos conti-
nindade & nosso fra-
balho, I lembre-se:
COMIPALECET 308 n0s-
S5 ENCONITOS @ im-
portantissimo para
solidificar nossa lu-
ta pela garantia de
um bom tratamento
para fodos os pa-
clentes,




Principais Participagdes da APAM em 2005
A PAM Edigio: Jun Fes! Mar de HHé

Palestras Promovidas pela APAM com Profissionais da Saitde ¢ Pais/Pacientes

Marcn Antonia de
Paula, presidente da |
APAM, na abertura
das Palestras aos
Pais e Pacientes.

Dra. Sémia M. Chiba,
médica da Escola Pta.
de Medicina £ Unifesp

Data: 02/02/05

Tema ; Sistema D
Reprodutor na O, ra. Fabiola ¥, Adde,
Médica do Inst, da Crnanea / HC
Data: 13/08/03

Tema: Transplante Pulmonar na F.C

Profissionais da Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo - Data: 10/12/05

Tema:  Como Administrar as Enzimas Panercaticas e as Dificuldades:
® A quantidade deve ser igual todos os dias?
® Como lidar com as criangas que niio comem?

o

Dirw, Meiva Damaceno - Médicu

Drra. Mandcn Fermanders - Mutricionisty Do Murin dus Gragas - Pricalosa




APAM

A Sociedade Paulista de Pneumologia ¢ Tisiologia homenageou no dia 11 de Novembro de
2005 atraveés do Presidente Roberto Stirbulow a APAM representada pelo Presidente
Marco Antonio de Paula pelos valiosos servicos prestados a Pneumeologia Drasileira.

ECONCRE SRR SIE RE TIIIA'GEF
T e T e S T R D e T
X1 Conpresso Paulista de Pnecumologia e Tisiologia I Comgresso Brasileiro de Triagem Neonatal
11 a 15 de Novembro de 2005 16 a 19 de Novembro de 2005

APAM ¢ ABRAM cada vez mais unidas em prol dos pacientes de

Fibrose Cistica.

Mo dia 19 de novembro de 2005, Sergio Sampaio (direila) loi reeleito
para mais quatro anos como presidente da ABRAM. E agora, como
5'; vice-presidente da ABRAM, Marco Antonio de Paula, da APAM

{esquerda).




