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PR tem 2 centros de doencas raras

Unidades especializadas ficam em Curitiba e Londrina; estima-se

Vitor Ogawa
Reportagem Local

stima-se que existam en-
Etre seis mil a oito mil ti-
pos de sindromes e do-
encas raras no mundo. A data

mundial para lembrar o assun-
to é 29 de fevereiro, nos anos

Exposicdo
retrata pessoas
com Sindrome

deWillians

Vitor Ogawa
Reportagem Local

Para marcar o Dia Mun-
dial das Sindromes e Doen-
cas Raras, a cirurgia vascu-
lar do Hospital Nossa Se-
nhora das Gracas, de Curi-
tiba, Janaina Weingartner,
promove nesta quinta-feira
(28), na Associacdo Médica
do Parand, o lancamento
de sua exposicado “Faces do
Amor”. Sao retratos de pes-
soas com Sindrome de
Williams de diferentes ida-
des e também com seus fa-
miliares. “Além de médica
sou fotdgrafa. Tive a inspi-
racdo de fazer isso com vd-
rias doencas raras, mas quis
tentar fazer este ano a ex-
posicdo com pacientes da
Sindrome de Willians. Meu
irmao mais velho tem essa
sindrome. Ele teve diagnos-
tico tardio, mesmo com
acesso a médicos e planos
de saude”, destacou.

Weingartner relatou que
diagnéstico que o seu ir-
mao teve desde pequeno
foi uma hipoxia (baixo teor
de oxigénio) no parto. “S6
depois, com o avanco da
medicina, com os testes ge-
néticos, foi possivel diag-
nosticar corretamente. Ho-
jeeletem41 anos e é 0 mais
velho na APRSW (Associa-
¢ao Paranaense da Sindro-
me de Willians). Mas em
funcao dessa demora na
identificagao, o tratamento
nao foi adequado desde o
comeco”, declarou. Ela afir-
mou que o Estado precisa
de novos centros de trata-
mento em outros munici-
pios, além de Curitiba e
Londrina, o que pode aju-
dar no diagndstico e trata-
mento dos pacientes.

A médica ressaltou que a

— AVENIDA PARANA

Leia para nao virar comunista

Novos alunos da UEL estao sendo convidados
a participar da “Calourada Comunista’, com atividades
que pretendem inseri-los no mundo da extrema-esquerda
universitdria. Como possuo alguma experiéncia
no assunto, deixo aqui algumas dicas de
leitura sobre as maravilhas do comunismo:

“Arquipélago Gulag”, de Alexandr Soljenitsin.

bissextos, justamente por ser
uma data “rara”. Como nao
ocorre anualmente, em anos
nao bissextos comemora-se no
dia 28 de fevereiro. Segundo o
Ministério da Satde, conside-
ra-se doenca rara aquela que
afeta até 65 pessoas em cada
100 mil individuos. Geralmen-

e

te as doengas raras sao croni-
cas, progressivas e incapaci-
tantes, podendo ser degenera-
tivas e também levar a morte,
afetando a qualidade de vida
das pessoas e de suas familias.
Além disso, muitas delas ndo
possuem cura, de modo que o
tratamento consiste em acom-

Janaina Weingartner
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Segundo a autora das fotos, a médica
Janaina Weingartner, as pessoas com a sindrome
sdo amaveis e muito emotivas

exposicdo retrata de forma
poética e afetuosa as pessoas
com a sindrome. E o maior
contato com a imagem de
individuos com essas doen-
cas raras possibilita, além da
inclusdo social, a possibili-
dade de novos diagnésticos
e a prépria familiarizacdo
com a sindrome. “O projeto
se chama Faces do Amor.
Muitas pessoas, por precon-
ceito, desviam o olhar quan-
do se deparam com uma
pessoa especial. Através da
fotografia, é mais facil da po-
pulacdo leiga achar a pessoa
retratada parecida com um
parente ou vizinho. Diante
disso, serd que essa pessoa
tem Willians? Uma a cada
dez mil pessoas tem a doen-
¢a, mas muitos ndo tém
diagnéstico. No caso da Sin-
drome de Willians, a face é
muito caracteristica, e co-
nhecendo isso até uma pes-
soa leiga pode identificar.
Claro que o diagnéstico fi-
nal é feito por um médico”,
detalhou.

Segundo ela, as pessoas
com a sindrome sdo bem
amdveis e muito emotivas.
“Elas tém a capacidade de
sentir o que vocé estd sentin-
do. Tém sorrisos largos. Ten-
tei trazer esse sorriso no
olhar para as imagens”, de-

clarou a médica. “Sao retra-
tos em que aparecem bas-
tante o rosto e aparecem
bem a expressdo deles. A
gente consegue ver a alma
pelos sorrisos e pelo encanto
que eles tém. Eles também
conseguiram transmitir isso.
Tém cenas de trocas de cari-
nho com a familia especial.
Eu estou bem contente com
o resultado. Meu coracdo es-
td contente”, declarou.

Outra caracteristica apon-
tada pela médica é que as
pessoas com a sindrome
possuem 6tima memdria
para nomes. “Daqui a dez
anos, se vocé se encontrar
novamente com alguém
com a sindrome, ele vai lem-
brar do nome e do rosto da
pessoa’, afirmou.

SERVICO

A exposicao Faces do Amor
seré aberta nesta quinta-feira
(28), as 19h30, na rua Candido
Xavier, 575 , bairro Agua Verde,
Curitiba. A entrada ¢ gratuita e o
evento pode ser visto até 15

de margo. As imagens foram
impressas em tecido e quem
quiser pode adquirir e doar para
a pessoa que foi retratada. Parte
da arrecadagéo das vendas na
exposicao serd destinada a
Associacao Paranaense da
Sindrome de Willians.

panhamento clinico, fisioterd-
pico, fonoaudiolégico, psicote-
répico, entre outros, com o ob-
jetivo de aliviar os sintomas ou
retardar seu aparecimento.

0 agougueiro Vanderlei Ber-
toncini, 50, € uma das pessoas
que possui essa condicao pe-
culiar. Ele comecou a sentir os
sintomas aos 33 anos, mas nin-
guém descobriao que ele tinha.
Ele imaginou diversas possibi-
lidades, inclusive problemas
cardfacos, associacao feita
diante das dores no peito. Devi-
do aum diagndstico errado, ele
ficou um ano recebendo trata-
mento quimioterdpico para ld-
pus. Seurim comecou a ser afe-
tado e a visdo também foi pre-
judicada, tanto que precisou de
um transplante de rim. Ele en-
trava no hospital, recebia mor-
fina para as dores, mas assim
que o efeito do medicamento
passava, um dia depois ele re-
tornava ao hospital com as
mesmas dores. E demorou
quatro anos para receber o
diagndstico correto.

“Eu estava no HU, onde fi-
quei um ano internado, quan-
do uma interna viu manchas
no meu corpo e s ai que con-
seguiram identificar que eu ti-
nha doenca de Fabri”, afirmou
Bertoncini. Trata-se de uma de-
ficiéncia de uma enzima asso-
ciada a problemas no cromos-
somo X. “O pior é sentir as do-
res no torax, nas pernas e nas
maos”, descreveu. Ele explicou
que é uma dor quente, muito
forte. “Tinha dia que eu nao
lembrava o que havia aconteci-
do, de tanta dor que sentia. Per-
dia a memoéria’, destacou. Atu-
almente recebe medicacao de
15 em 15 dias, o que lhe permi-
te ter uma vida normal. Gragas
a esse diagndéstico foi possivel
identificar que sua filha, de 20
anos, também possuia doenca.
Uma das criticas que ele faz é
que por vezes os medicamen-
tos nao sao enviados. “Ja fiquei
oito meses sem receber medi-
cacao. Isso faz todos os sinto-
mas voltarem. Os remédios da
minha filha estdo dois meses
atrasados”, reclamou.

TRATAMENTO

Londrina e Curitiba sdo os
dois inicos municipios com
centros de tratamento de sin-
dromes e doengas raras no Esta-
do. Na capital, o centro funciona
no Hospital Pequeno Principe e
no Hospital de Clinicasda UFPR
(Universidade Federal do Para-
nd). Em Londrina, a unidade fi-
ca no Hospital Evangélico e é
conduzido pelo hematologista

DIA MUNDIAL

que existam até oito mil tipos de sindromes e doencas raras no mundo

Doencas raras afetam mais as criancas

CONSIDERA-SE DOENCA RARA AQUELA QUE AFETA ATE
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30%
dos pacientes acometidos

pelas doencas raras morrem
antes dos cinco anos de idade

80%

dos estudos demonstram
que de todos os casos tém
origem genética/hereditaria
mas existemn outros fatores
que podem contribuir

75%
delas afetam criangas, o que

néo impede que adultos
também possam adquiri-las.

DESSA FORMA, AS PRINCIPAIS
CAUSAS DAS DOENCAS
RARAS SAO:

B3 Fatores
genéticos/hereditarios;

B3 Infeccgbes bacterianas
ou virais;

B3 Infegbes alérgicas

e ambientais.

As doengas raras nao tém cura. Em geral sao
cronicas, progressivas, degenerativas e podem levar
a morte. No entanto, um tratamento adequado é
capaz de reduzir complicacoes e sintomas, assim
como impedir o agravamento e evolucao da doenca

Fonte: Ministério da Saide

Paulo Aranda. Ele, que é médico
de Bertoncini, relatou que re-
centemente atendeu uma pa-
ciente do Norte Pioneiro diag-
nosticada com Gaucher.

O médico afirmou que nas
faculdades de medicina tém se
falado mais sobre doencas ra-
ras, mas que deveria haver um
aprofundamento e uma divul-
gacdo maior sobre o assunto.
Por falta de conhecimento, se-
gundo ele, profissionais aca-
bam diagnosticando e tratando
erroneamente pacientes. Para
ele, o fato de municipios meno-
res ndo terem centros especia-
lizados nao serve de desculpa
para um mal diagndstico. “Vo-
cé as vezes se defronta com
meédicos de cidades pequenas,
mas que tem um nivel de curio-
sidade espetacular. Em Castro,
por exemplo, um médico tem
mais de 20 pacientes com do-
enga de Fabri. E um gastroen-
terologista, que fez esse diag-
ndstico. Se tem formacao boa e
€ um médico interessado fica
mais fcil de acontecer isso. Se
ele nao sabe o que é, vai tentar
descobrir o que €”, afirmou.

Sobre o Evangélico, Aranda
explicou que o hospital possui
uma drea destinada a acolhida

Folha Arte

dos pacientes e uma drea de in-
fusdo de medicamentos. Atual-
mente sdo atendidos cerca de
40 pacientes, dos quais 20 re-
tornam regularmente. “Eles
nao ficam internados. Sdo pa-
cientes ambulatoriais. O hospi-
tal coleta materiais para o diag-
ndstico e parcerias com centros
como Sao Paulo e Porto Alegre
ajudam a determinar o diag-
néstico”, destacou. Segundo
ele,uma parte do tratamento é
bancada pelo governo federal
por protocolos estabelecidos
pelo Ministério da Satide. ‘A
outra parte, que o Ministério da
Satide nao autorizou, o pacien-
te consegue o tratamento acio-
nando o Ministério Publico ou
por meio de advogados, muni-
do de relatério médico. Esse
paciente vai lutar na justica pa-
ra obter os medicamentos que
sdo reconhecidos e registrados
em agéncias regulatdrias, co-
mo aAnvisa (Agéncia Nacional
de Vigilancia Sanitdria).”

A reportagem entrou em
contato com o Ministério da
Saude, que se limitou respon-
der, por e-mail, que adotard
nova modalidade de compra
de medicamentos para pacien-
tes com doengas raras.

(org.). Ampla e rigorosa investigacao histérica
sobre o pior genocidio da histéria da humanidade,
com mais de 100 milhdes de mortos.
“Stdlin, o Czar da Corte Vermelha’, de
Simon Sebag Montefiore. Biografia do ditador soviético,
um dos maiores assassinos de todos os tempos.
“Mao - A Histdria Desconhecida”, de Jung Chang
e Jon Halliday. Biografia do ditador comunista

o6

por Paulo Briguet

Uma lista de obras histdricas e
literdrias que mostram a realidade do
COMUNIsmo aos jovens universitdrios

Uma obra-prima da literatura universal, escrita por um
ex-prisioneiro dos campos de concentracdo comunistas.
“ARevolucdo dos Bichos”, de George Orwell. Os animais
de uma chécara, liderados pelos porcos, fazem a revolucao
socialista e acabam mergulhando na pior das ditaduras.
“O Livro Negro do Comunismo”, de Stéphane Courtois

Shutterstock

LY

chinés, responsével pela morte de 70 milhdes
de seres humanos. Sobre 0 mesmo tema, ler também
“A Grande Fome de Mao”, de Frank Dikétter.
“Sussurros”, de Orlando Figes. Uma colecdo
de histdrias lancinantes sobre a vida cotidiana da
Russia durante o Grande Terror de Stélin.
“0O Zero e o Infinito”, de Arthur Koestler.
Romance que narra a prisao e execu¢ao de um
grande lider comunista por seus proprios camaradas,
durante os Processos de Moscou.
“Histéria Concisa da Revolucdo Russa”,
de Richard Pipes. A mais veemente condenacdo
do golpe de Estado ocorrido em Sao Petersburgo
em 1917, sob a lideranca de Vladimir Lénin.
“Combate nas Trevas”, de Jacob Gorender.
Historiador marxista brasileiro faz um
relato sincero e surpreendente sobre a luta
armada durante o regime militar.
“Golpe de 1964: o que os livros de histéria ndo
contaram”, de Itamar Fldvio da Silveira e Suelem
Carvalho. Obra que revela aspectos pouco comentados

sobre a luta armada no Brasil. Inclui lista das 120 vitimas
dos guerrilheiros esquerdistas.

“Um Cadaver ao Sol”, de Iza Salles. A triste
histéria de Antonio Bernardo Canellas, primeiro militante
expurgado pelo Partido Comunista Brasileiro.

“As almas que se quebram no chao”, de Karleno
Bocarro. Romance ambientado na Alemanha Oriental,
escrito por um ex-marxista brasileiro que presenciou
a queda do Muro de Berlim em 1989.

“Elsa, a Garota”, de Sergio Rodrigues. A histdria real
de Elsa Fernandes, jovem de 17 anos assassinada em 1936
por ordem do lider comunista Luis Carlos Prestes.

“Nossos Anos Verde-Oliva”, de Roberto Ampuero.
Romance autobiografico de um militante que cai em
desgraca na Cuba de Fidel Castro.

“Antes de anoitecer”, de Reinaldo Arenas.

Memédrias de um escritor homossexual perseguido,
preso e torturado pelo regime comunista cubano.

“Trotsky”. Se vocé estd com preguica de ler, comece
assistindo a este seriado da Netflix. Vocé nunca mais verd o
comunismo com os mesmos olhos.

Fale com o colunista: avenidaparana@folhadelondrina.com.br
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