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Mae de adolescente de 16 anos precisa de canabidiol para filho que tem convulsdes

Antonio Trvelin

ADRIANA FEREZIM
Da Gazeta de Piracicaba
Adriana

cabar com o preconcei-
A to com rela(;:?lo ao cana-

bidiol, composto que é
derivado da maconha e tem si-
do utilizado para fins medici-
nais, € uma das solugoes apon-
tadas por Valdileia Cristina Vi-
dal do Amaral, para que seu fi-
lho, Gabriel, 16 anos, e outras
criangas especiais tenham
acesso ao medicamento e ga-
nhem mais qualidade de vida.
Ele necessita dessa substancia
para controlar constantes
convulsoes didria:

"Nao vou desistir. O canabi-
diol nao é droga. Nao quero
perder o meu filho. Se essa me-
dicagao existe, ele tem direito
a ter mais qualidade de vida e
satide. Conquistei na Justica
que o governo forneca o medi-
camento porque nao temos
condi¢oes de comprar. Cada
seringa custa 200 délares (no
laboratério mais barato) e ele
precisa de quatro por més",
afirmou a mae.

Ela recebeu trés seringas do
medicamento, importadas pe-
la Secretaria do Estado da Saii-
de, nos meses de julho a de-
zembro. Em fevereiro deste
ano, recebeu duas seringas e
depois nao foram feitas mais
entregas. "O pior é que nao re-
cebemos nem uma expectati-
va de quando o remédio vai
chegar", disse.

Valdileia, que ganhou na Jus-
tica o acesso ao medicamento
e tem autorizagao da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanita-
ria, mais uma vez recorreu a
Vara da Infancia e da Juventu-
de de Piracicaba, que determi-
nou multa didria de R$
1.000,00 para a retomada do
fornecimento. Diante da demo-
ra no fornecimento do medica-
mento, o juiz Rogério de Tole-
do Pierre determinou, em
abril, a abertura de inquérito
policial, por desobediéncia da
ordem judicial, contra o dire-
tor da Diretoria Regional de
Satide de Piracicaba (DRS-X).
Mesmo assim, a secretaria nao
informou a data que o canabi-
diol voltard a ser entregue pa-
ra Gabriel.

Enquanto a justica se utiliza
dos meios legais, Valdileia con-
ta com a solidariedade para
dar, pelo menos, uma seringa
do medicamento ao filho. "Por
meio de campanhas nas redes
sociais fazemos rifas para con-
seguir o dinheiro para impor-
tar o canabidiol. Nao é uma
coisa simples, ter de pedir, ex-
por meu filho, mas eu tenho
medo de perdé-lo. Os médicos
do Centro de Cirurgia de Epi-
lepsia, do Hospital das Clini-
cas de Ribeirao Preto, onde ele
fez tratamento, disseram que
ele pode ter complicagoes du-
rante as convulsoes. Ele ja foi
algumas vezes para a Unidade
de Terapia Intensiva (UTI). No
caso dele, a cirurgia contra a
epilepsia nao é indicada".
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Gabriel tem sindrome de
West e epilepsia de dificil con-
trole. Os sintomas surgiram

Valdileia Cristina Vidal do Amaral recorre a Justica para conseguir medicamento para o filho Gabriel

Secretaria nao confirma data de entrega

“A Secretaria de Estado da
Saude de Sdo Paulo esclarece
que, tdo logo recebe a
notificacdo para entregar

JUSTIFICATIVA

ainda ha os prazos legais de
importagdo, que ndo levam
menos de 45 dias.

Quando o medicamento,

I chega ao pais, ndo
raro o 6rgdo federal faz novas
A ias de d

Em relagdo ao caso do
paciente, a Secretaria de
Estado da Saude de Sdo Paulo
esclarece que desde janeiro
de 2015 tem solicitado aos
familiares do paciente, o

medic e por
decisdo judicial, inicia

i i o pr de
aquisicdo.

No caso do Canabidiol, que é
importado e sem registro no
Brasil, uma série de

exigéncias burocraticas na

agdo
para desembaraco, que a
secretaria precisa encaminhar
aos advogados dos pacientes,
enquanto o produto fica preso
na alfandega. Por isso, é

Anvisa (Agénci; I de
Vigilancia Sanitaria) impostas
pela RDC n°17, de maio de
2015, vém causando
morosidade aos processos de
compra.

A Anvisa tem levado até dois
meses para emitir as
autorizacées de compra. Apos
a liberagdo pelo 6rgdo federal

o cumprimento da
liminar nos prazos
estabelecidos pela Justica.

de autorizacdo de
compra, porém o documento
foi entregue somente em
fevereiro deste ano. A pasta
informa que tdo logo o
medicamento esteja
disponivel para retirada, os
familiares serdo avisados”.
Sobre essa informacgdo, A mae

As autor Ses il

emitidas pela Anvisa precisam
ser renovadas a cada 12
meses pelos pacientes, sem
as quais a secretaria fica
impedida de realizar a
importacdo do Canabidiol.

do paci e, Valdileia Amaral,
explicou que recebeu o
medicamento de julho de 2015
a fevereiro de 2016 e
entregou toda a
documentacdo nos prazos
solicitados.

quando ele tinha 15 dias de vi-
da. A principio o diagnéstico
dado a mae era de paralisia
cerebral. A confirmagao de
que ele tinha a sindrome
aconteceu em 2011.

As convulsdes de Gabriel
tém dura¢ao de segundos a
até trés minutos. Ele nao con-
seguia dormir por causa de-
las. Todos os tratamentos dis-
poniveis, até a dieta cetogéni-
ca, foram aplicados. "Quando
vi na TV uma reportagem so-
bre o canabidiol, que termina-

ram com as convulsdes de
criangas, procurei me infor-
mar e a médica concordou
em prescrever o medicamen-
to para ele", contou.

Com o canabidiol as convul-
soes pararam. Isso nos deu
tanta esperanga, porque ele
poderia finalmente fazer fisio-
terapia, fonoaudiologia e ter
mais qualidade de vida. Quan-
do eu saia com ele, prestava
atenc¢ao em tudo e se comuni-
cava melhor. Sem o medica-
mento, nada disso é possivel,

porque a cada convulsao ele
retrocede no que aprendeu",
explicou a mae.

Até o tratamento com equo-
terapia foi prejudicado pela
falta do medicamento. "Con-
segui a vaga no projeto da
Esalq (Escola Superior de Agri-
cultura Luiz de Queiroz), mas
como o governo nao forneceu
mais o canabidiol, eu nao pu-
de levi-lo, porque ele tem
convulsdao a qualquer hora",
lamentou.

Com o medicamento ele in-

terage melhor também com
os trés irmaos, Gabriele, 11
anos, Gustavo, 10 anos, e Gra-
ziela, oito anos. "Quando ele
estd bem, é Gabriele que aju-
da a trocd-lo, escovar os den-
tes de Gabriel. Se ele tiver
convulsdo, a pequena nao fi-
ca perto. E uma sensagio de
medo e de preocupagao que
temos, porque ele chega a per-
der os sentidos”.

Valdileia dis que nao vai
desrespeitar a legislagao brasi-
leira e plantar a maconha pa-
ra extrair o medicamento pa-
ra o filho, mas espera que a
lei seja alterada ou o medica-
mento passe a ser fabricado
no Brasil para ajudar as crian-
cas e seu filho.

No préximo dia 22, aconte-
ce o bazar Unidos por Ga-
briel. O evento sera no Vare-
jao Municipal Mario Dedini,
das 11h as 15h. Valdileia estd
recebendo doagoes de produ-
tos para serem vendidos.

Os interessados em realizar
doagoes em itens, podem fa-
zer nos seguintes pontos de
arrecadagao: Lile Cris Café e
Lanchonete (avenida dr. Ed-
gar Conceigao, 528, Paulista),
Academia Special Fit (rua Fer-
nando Ferrari, 300, préximo
ao posto Bigaton, em Santa
Teresinha),Academia Sum-
mer (rua Raposo Tavares,
900, Pauliceia), Academia
Top Boxe (rua Joaquim An-
dré, 1432, em frente ao esta-
cionamento do Wal-Mart) e
Academia R Personal Trai-
ning (rua Tiradentes, 209,
Centro).

A SINDROME

A sindrome de West é um ti-
po raro de epilepsia e ocorre
em criangas e tem inicio no
primeiro ano de vida. Recebe
o nome do médico William Ja-
mes West (1793-1848), que
descreveu a sindrome em
1841, conforme o portal Defi-
ciente Ciente.

"Possui diversas causas, sen-
do geralmente causada por
disfungoes organicas do cére-
bro cujas origens podem ser
pré-natais, perinatais (causa-
das durante o nascimento) ou
pos-natais. A sua prevaléncia
¢ de cerca de um em cada
4.000 ou 6.000 nascimentos.
Estatisticamente os meninos
sdo mais afetados que as me-
ninas, numa taxa de dois me-
ninos para cada menina".

Segundo a Fundagao Oswal-
do Cruz (Fiocruz), no quadro
clinico dos pacientes com a
sindrome consta-se o atraso
no d(}SL’nV()lVilTICI'Il() e espas-
mos infantis. "Os espasmos
sao diferentes para cada crian-
¢a. Podem ser tao leves no ini-
cio que nao sao notados ou
pode-se pensar que sdao coli-
5. Estes espasmos sao tradu-
zidos com caracteristicas de
flexdao subita da cabega, com
afastamento dos membros su-
periores e flexao das pernas,
é comum o paciente soltar
um grito por ocasiao do espas-
mo. A crise dura alguns segun-
dos. Normalmente estas cri-
ses ocorrem durante a vigilia,
podendo chegar até a cente-
na ou mais por dia".




