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Asdoenças raras são aquelas
que afetam até 65 indivíduos
a cada 100 mil. No Brasil, esti-
ma-se que cerca de 13milhões
de pessoas tenham as patolo-
gias com essa caracterização.
Uma delas é o pequeno Bru-
no Ferro de Souza, 11. Mora-
dor de Arapongas (Região Me-
tropolitana de Londrina), o ga-
roto tem mucopolissacaridose,
que compromete ossos, articu-
lações, vias respiratórias, sis-
tema cardiovascular e funções
cognitivas.

A MPS, como é conhecida,
é dividida em sete tipos. Bru-
no tem a de categoria conside-
rada mais agressiva. De acordo
com a mãe da criança, Gislai-
ne Ferro, a descoberta aconte-
ceu quando ele tinha seismeses

Pacientes em tratamento
em Londrina com

patologias consideradas raras
contam vivências,

desafios e expectativas

de vida. “Tive um filho com a
mesmadoença e quando vimos
que o Bruno estava apresentan-
do a mesma fisionomia o leva-
mospara fazer exames emCuri-
tiba e veio o diagnóstico.”
O primeiro filho, que tam-

bém nasceu com a mucopolis-
sacaridose, acabou falecendo
comumano e doismeses. “Isso
foi há duasdécadas.Na época o
diagnóstico era mais complica-
do, o tratamento mais difícil”,
destaca Ferro, que é mãe tam-
bém de uma jovem de 19 anos.

O tratamento de Bruno é feito
pormeio de enzimas, com apli-
cações intravenosas ocorrendo
semanalmente.
Mesmo com as limitações e

desafios, o menino tem uma
saúde que a mãe classifica
como tranquila, com poucas
internações. “A enzima ajuda,
mas não impede o avanço da
doença, que é degenerativa. Até
os seis anos ele se desenvolveu
bem, porém, depois começou
a regredir, falando pouco, mo-
bilidade reduzida, ficandomais

deitado” relata. No início da
vida ele chegou a frequentar
a Apae (Associação de Pais e
AmigosdosExcepcionais).

Com o filho totalmente de-
pendente, Ferro ressalta que
o aprendizado é diário e que
nunca houve preconceito por
parte da família. Pelo contrá-
rio, a aceitação e o carinho só
têm aumentado. “Por ter per-
dido um, ficamos preocupa-
dos quando ele nasceu. Não
na questão da aceitação, mas
de perder novamente. Já está
com 11 anos e nosso amor
é incondicional. Todo o dia é
um ensinamento. Aprendemos
a dar valor nos pequenos ges-
tos, numesforço dele em levan-
tar a mão para fazer um cari-
nho emnós.”

GAUCHER
Hoje com 56 anos, o mestre

de obras Heraldo César Camar-
go descobriu há 21 que tem do-
ença de Gaucher. Os sinais co-
meçaram a aparecer desde cri-
ança, no entanto, ficaram mais
evidentes no decorrer da vida
adulta. “O baço ficou muito in-
chado, sentia fraqueza,nãocon-
seguia trabalhar”, elenca. “Os
médicospensaramque era ‘bar-
rigad’água’, depois leucemia, até
que veio o Gaucher”, relata o
morador do jardim Ouro Bran-
co, na zona sul de Londrina.

Após iniciaro tratamento, re-
tomou a rotina, principalmen-
te a de trabalho. “Dois meses
depois já estava na obra no-
vamente. Não sinto mais sin-
tomas e espero viver muito e
que nunca falte o remédio. A
vida é importante”, valoriza ele,
que é casado e pai de três fi-
lhos. Atualmente está afastado
das funções e recebendo pelo
INSS (Instituto Nacional do Se-
guro Social) em razão de pro-
blemasdecirculação,umacon-
sequência da doença rara.

LONGO CAMINHO
A doença de Gaucher é cau-

sada pela deficiência de uma
enzima no organismo, em que
ocorre o acúmulo deuma subs-
tância de gordura, que aumen-
ta alguns órgãos, em especial
o fígado e baço, ficando acu-
mulada na medula e enfraque-
cendo os ossos. A dona de casa
Sandra Aparecida da Luz Cam-
pos demorou três anos para re-
ceber o diagnóstico correto.

“Em 2015 passei a sentir fra-
queza, plaquetas baixas, desâ-
nimo. Os médicos desconfia-
vam que era leucemia,me indi-
caram tomar remédio para re-
por vitaminas. Em 2018 caí de
moto, e no raio-x o médico no-
tou algo de diferente nos ossos
e uma ressonância mostrou al-
gumas pintas. Fui para Curiti-
ba, não conseguiram me aten-
der. Pensaram que era tumor,
o baço aumentou.Me encami-
nharam para o hospital Evan-
gélico de Londrina e veio que é
Gaucher”, narra.
Percorrendo aproximada-

mente 240 quilômetros a cada
15 dias para o tratamento em
Londrina, Sandra Campos, que
vive em São José da Boa Vis-
ta (Norte Pioneiro), frisa que
o longo percurso vale a pena.
“Melhoreimuito desde que ini-
ciei o tratamento, há um ano e
doismeses. Tenho mais dispo-
sição, menos cansaço.Me sinto
beme levo uma vida normal.”

Bruno, filho de Gislaine Ferro,
tem mucopolissacaridose:
“Ele está com 11 anos
e nosso amor é incondicional”

DOENÇA RARA
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