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O impacto do canabidiol na vida da Carol

Adolescente de 16 anos tem sindrome de Dravet e convivia com crises de epilepsia antes do tratamento

PAULO PIRES/GES

Nicole Goulart
pautadc@gruposinos.com.br

Canoas - E uma espécie
de graxa preta misturada
com azeite de oliva. Assim
¢é definido 6leo de canabi-
diol, extraido da Cannabis
sativa, usado pela estudan-
te Caroline Pereira da Sil-
va, 16 anos, ha uma década.
O tratamento impede que a
jovem tenha crises epilépti-
cas e garante uma qualida-
de de vida.

Carol e sua familia mo-
ram no bairro Nossa Senho-
ra das Gracas, em Canoas,
e foram os primeiros a ob-
ter um habeas corpus pa-
ra o cultivo da planta e ex-
tracdo dasubstancia no Rio
Grande do Sul. A burocra-
cia nao é tarefa facil, mas
ganhou um alento no final
de janeiro.

A Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Anvi-
sa) aprovou, de forma una-
nime, a regulamentacio de
todas as etapas de produ-
¢do da cannabis para fins
medicinais no Brasil. A de-
cisdo segue uma determi-
nacao do Superior Tribunal
de Justica (STJ), de novem-

bro de 2024, que legalizou a
producao destinada asaude.
As medidas apresenta-
das, chamadas de Resolu-
¢oes da Diretoria Colegiada
(RDC), trazem mais segu-
rancajuridica para as fami-
lias e pesquisadores, ressal-
ta o diretor-presidente da
Anvisa, Leandro Safatle.
“Abrimos caminho para
que a ciéncia e o setor pro-
dutivo do pais desenvolvam
solugdes de qualidade pa-
ra criancas, adolescentes,
adultos e idosos, colocan-
do o cuidado em primeiro
lugar e aproximando inova-
¢io de quem mais precisa.”
E quem precisa, como a
Carol, aprova. “Eu sinto que
me ajudou muito todos esses
anos. Eu tomo todos os dias
e me faz muito bem”, afir-
ma a menina. Carol estuda,
danca, canta, vai a acade-
mia, brinca e se diverte. Is-
s0s0 € possivel por causa do
uso do canabidiol, feito des-
dejaneiro de 2016, para tra-
tar a sindrome de Dravet.
A condi¢ao ndo tem cura
e provoca crises epilépticas
e danos neurolégicos. Além
disso, a doenca tem uma ta-
xa de mortalidade de 15 a

20% devido a morte subita,
segundo a Dravet Syndrome
Foundation (DSF).

O efeito mais que positi-
vo do canabidiol ndo é exa-
gero, muito menos achis-
mo. Todo o quadro clinico
é acompanhado por médi-
cos. Mas as maiores teste-
munhas sao os pais Liane
Pereira e José Juarez Gomes
da Silva. Os dois lutam pe-
la qualidade de vida de Ca-
rol desde oinicio das crises,
quando a filha tinha apenas
25 dias de vida.

O uso continuo de medi-
camentos sem grandes efei-
tos levou a Carol a ter diver-
sas internagdes ao longos
dos anos. Com isso, ela re-
trocedeu no seu aprendi-
zado e desenvolvimento,
como andar, falar e comer
sozinha.

Quem vé a Carol hoje, vé
outra pessoa. “A cannabis ti-
rou aquela nossa filha que
era com olhar perdido,uma
crianca que babava, que nao
seimportava comavida, pa-
ra uma crianca que tem vi-
da. Elavive. Nao é uma vida
denormal do adolescente de
16 anos nao, mas é uma vida
com vida”, destaca a mae.

Q Longo caminho até a certeza

As convulsbes
comecaram quando Carol
tinha poucos dias de vida.
“Comummeésdevidaela
comegou a usar o primeiro
anticonvulsivo. Com dois
meses ja estava com mais
de dois anticonvulsivos”,
relembra Liane.

Na época, o médico que
atendia Carol acreditava
que eram crises latentes
e que melhorariam com
o tempo. Mas nao foi isso
que aconteceu. “Comum
ano e pouco a gente tentou
tirar os anticonvulsivos e ai
as crises vieram com tudo’,
afirma amae.

O diagnésticoda
Sindrome de Dravet
chegou quando o
neurologista participou
de um congresso médico
e ouviu falar na doenca,
entre 2012 e 2013.
“Naquela época, tinha
muito pouca coisa falando
sobre Dravet. Se tu botasse
no Google ndo vinha
referéncia, vinha videos
do YouTube. Eram pais
retratando o dia adiados

filhos e dando um alerta”,
ressalta.

Mas logo a saude
da Carol piorou. Os
medicamentos trouxeram
efeitos colaterais
consideraveis, como
hepatite medicamentosa,
sindrome de Stevens-
Johnson e diminuicao
do nimero de plaquetas
(plaguetopenia).

Em 2014,quando a
jovem tinha apenas quatro
anos, a familia considerou
acirurgia, masnaoerao
caminho. Naquele ano,
foram oito internacoes,
sendo umadelas de
seis meses. “Tentamos
acirurgia de epilepsia
no Instituto do Cérebro,
na PUCRS, porque uma
luz no fimdo tunel. A
Carol fezum video-
eletroencefalogramade 72
horas. Mas ali nos foi dito
gue nao tinha como mexer.
A cabecadelaeracomo
uma noite de ano-novo
gue tinha muitos focos”,
comenta Liane.

Mas foi dentro do

hospital que Liane e

José ouviram sobre a
cannabis e o canabidiol.
Na época, foi produzido

o documentario “llegal:
AVida Nao Espera”, pela
revista Superinteressante.
A producdo acompanha a
histéria da familia de Anny
- uma menina que precisa
da cannabis para tratar
uma doencarara.

E foi com eles o primeiro
contato. “Erauma familia
de Brasilia. Falei comeles,
me orientaram todos os
caminhos que teriamos
que fazer para a gente
conseguir importar. Eu
entreguei um monte de
formularios que tinha que
preencher. Eu preenchi,
entreguei pro médico e
nunca recebi de volta.
Ent3o eraum tema muito
com tabu”, lamenta Liane.
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Liane e José lutam pela qualidade de vida de Carol (centro)

Luta comecou com diagndstico

No ano seguinte, 2015,
afamilia decide trocar
de neurologista e recebe
o diagndstico fechado
de Dravet. A orientacao
era buscar o canabidiol
importado. Cada ampola
erauma seringade 10 ml
de um extrato ndo diluido.
O custo de cadaitem
erade R$ 3 milea Carol
precisava trés por més.

A familia tentou via
judicial, mas esbarrou
na burocracia-ouna
auséncia dela. “A gente
teve um parecer positivo,
sO que comegou uma
barreira. O Estado dizia
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gue nado era responsavel,
passava para o procurador
de Canoas. Ai em Canoas
diziam que nao podiam
fazer sozinhos. Eraum
embate e a Carol cada vez
pior”,conta a mae.

A primeira ampola
chegou em janeirode
2016.Comisso, ja sao
10 anos de uso sem
interrupcao. Mas avirada
de chave no tratamento
comecou em 2017, quando
Liane e José aprenderam
aplantare aextrairo
proprio 6leo através da
Associacao Cultive, de Sdo
Paulo.

CCRUMIbADE

bz{hhbidinl @ esperanca

Sleninm X ‘nred sofre 1o
e @ presisn o
p Esla | %]

;Il _'.l"-i.l E :
(D E-n:.;||-.l'|:|||| =
e BEL R frafammsmnao

ey =

L

= sl
Earmilia cria comunidades

Em 2016, reportagem do DC contou a histéria de Carol

Plantio de

cannabis

permitido por lej

Matéria sobre o plantio da cannabis em 2020

Vinte gotas
por dia

Oresultado éuma
planta bem cuidada no
jardim da casa no bairro
Nossa Senhora das Gracas.
“Desde 2018, a Carol toma
o nosso 6leo. Em 2019,
ganhamos o primeiro
habeas corpus do Rio
Grande do Sul. O primeiro
ano ilegal, digamos assim,
com o processo correndo.
Ele entrou navaracivel e
depois foi para criminal.
Nao é o direito de plantar,
€ uma autorizacao’, reforca
José.

Arenovacgao que
acontecia de ano em ano,
passou a ser a cada dois
anos. Mas recentemente,
afamilia teve mais uma
conquista. “Ano passado,
narenovacao, o juiz
decretou que 0 nosso
habeas corpus é enquanto
existir necessidade, tendo
gue ter umareceita
vigente, atualizada’, diz
Liane.

Atualmente, Carol usa
20 gotas do 6leo por dia. O
tratamento é combinado
com Clobazam. “Nosso
objetivo ndo é ficar sé na
cannabis. O nosso objetivo
é trazer qualidade de vida
para a Carol”, reforca Liane.

O quedizaAnvisa

No dia 28 de janeiro, a
Anvisa apresentou quatro
resolucdes, chamadas de
RDCs. As determinacoes
atendem questdes de
acesso aos produtos
feitos com cannabis e as
iniciativas de pesquisa
cientifica.

12 RDC: prevé aemissao
de uma Autorizacao
Especial (AE) para
producao exclusivamente
por pessoas juridicas e
determina que o teor de
THC sejade até 0,3%.

22RDC: é voltada para
as pesquisas.

32RDC: aprovaa
criacdo de uminstrumento
especifico para associagoes
de pacientes sem fins
lucrativos.

42RDC: atualizaa
resolucao n®327/2019 -
marco regulatério para a
fabricacdo e importacdo de
produtos de cannabis para
uso medicinal.



