BELEM, DOMINGO, 29 DE MARGCO DE 2015

7

GERAIS
/

DOENCA DO SORRISO FACIL

<
z
o
N
<
>
H.
S
S -
o
SP
<
" .
<=
3
=
<,

TRATAMENTO DA QUALIDADE DE VIDA, MASE CARO

Nao hé cura para a doenca, mas
o tratamento ajuda com que as fa-
milias e os pacientes busquem me-
lhor qualidade de vida. No entanto,
toda medicacao € paga e ndo estd
disponivel na rede publica de sau-
de do Pais. A Portaria 199, de 2014,
do Ministério da Satde, estd sendo
implantada e dispde sobre o aten-
dimento integral de pacientes de
doencasraras.

Além da caréncia de medica-
mentos, Ligia Lopes, presidente da
Associagdo Paraense de Sindro-
me de Williams (APSW), fala que
existem diversas dificuldades de
acesso na area da saude, como a
falta de especialistas. “As meninas
comecam a menstruar aos 7 anos
e a medicagao para inibir essa fase
que chega precocemente custa R$
800,00, e nao é gratuita. Para con-
seguir temos sempre que recorrer
ao Ministério Puiblico do Estado e a
Justica. Asvezes, aresposta demora
e nao conseguimos inibir os casos,
porque ja estao avangados”.

“Além disso, no Par4 so existem

duas geneticistas no atendimento
pelo SUS. Precisamos também de
endocrinologista, pois a fila de es-
pera para esta especialidade leva
de seis meses a um ano. Os pa-
cientes ndo podem esperar muito
tempo, porque quanto mais tarde
chega o tratamento mais dificil é a
vida do paciente. Tem pessoas que
morrem com a doenga, e ndo tem o
diagndstico. Nossa caminhada nao
é facil. Perdemos uma crianca de 7
anos de idade, no ano passado, que
morreu decorrente deuma cirurgia
do coracao. O problema de coracao
é comum nesses pacientes e pode
leva-los a morte”, ressalta a presi-
dente da APSW.

Ligia tem um filho, Davi, de 9
anos, com a sindrome de Williams.
Omeninoserviudeinspiracdopara
ela fundar a entidade. A associacao
possui uma casa de apoio, na Cida-
de Nova VIII, em Ananindeua.

A APSW atende pelos telefo-
nes (91) 98198-8551 (Ligia Lopes),
98180-6428 (Léia) e 98024-1162
(Weslen).

W Ligia Lopes preside a Associagao Paraense de Sindrome de William
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MAE ESCREVEU LIVRO SOBRE A FILHA, QUE MORREU AQS 19 ANOS

No livro “Mae Coragem - Con-
vivendo com a Sindrome de Willia-
ms” a escritora JO Nunes, 51, mae
de Jéssica, que teve sindrome de
Williams e morreu aos 19 anos,
conta a histéria de convivéncia de
ambas, em Sao Paulo. O primeiro
capitulo fala da longa caminhada
de sete anos que foi chegar ao diag-
noéstico da doenga, um dos primei-
ros no Pafs. Junto com o diagndsti-
co, vieram 0s prognasticos.

“Suafilhanaovaifazerisso, nun-
ca vai alfabetizar, ter emprego, era
tudo ‘nao’, mas passei a trabalhar
tudo isso e todos os progndsticos
ficaram para trds. Jéssica morreu
hé cinco anos, mas foi uma pessoa
independente, sem limitacdo. Ela
se alfabetizou e quando morreu
estava no segundo ano do ensino
médio, falava inglés, francés, espa-
nhol, sabia Libras, dava aula de in-
glés em uma escolinha, trabalhava
de recepcionista em um hotel, na-
morava, enfim, uma vida normal.
Imagina, em Sao Paulo, uma pes-
soa com deficiéncia intelectual an-
dar sozinha e fazer tudo sozinha”,
contaJo.

Eladestacaquecontinuanaluta
porque nao quer ver a histéria de
desconhecimento sobre a doenga
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® Jo Nunes escreveu sobre a vida com a filha e € ativista da causa

se repetir. “Vejo muitas maes com
a mesma histéria. S6 vou parar
quando organizar o Brasil. Quero
que essas pessoas tenham quali-
dade de vida, vejo muitas familias
perdidas. Acredito em superacao,
a pessoa com deficiéncia nao é
incapaz, a familia tem que acre-
ditar nisso. A mae tem que ajudar
o filho, mas nao viver a vida dele”,
aconselha a autora, que preside a
Associagao Brasileira de Sindrome
de Williams.

A obra esteve a disposicao do

publico durante o 1° Semindrio
Paraense de Sindrome de Willia-
ms-Beuren, na dltima sexta, 27, no
Centro Integrado de Inclusao e Ci-
dadania (CIIC).

O semindrio foi uma parceria
entre a APSW, a Associacao Brasi-
leira da Sindrome de Williams, o
Hospital Universitario Bettina Fer-
rode Souza, a Universidade Federal
do Par4, o Instituto Evandro Cha-
gas, a prefeitura de Castanhal, uma
distribuidora de medicamentos e
uma clinica particular.



