A quantldade de pessoas que
desenvolve a doenca é pequena,

| em torno de uma em 100 mil no

| Brasil. O conhecimento sobre

| a enfermidade é ainda menor.
S A dificuldade no dlagnostlco 6
| o preconceito, no entanto, sio ~ enfermidades, nem sempre os
- | -enormes. A porﬁna, um dlstur-.
- | Dbio genético, sempre foi cercada
| poruma aura tao misteriosa que,

- segundo hlstonadores, 0s mitos

| da existéncia de vampiros e lobi-

somens.surgiram por causa dela.

Isso porque, em casos mais
ol gra,ves da disfuncio, o pamente-
~ desenvolve fotofobia (aversao : A

luz), a quantidade e a espessu-
ra dos pelos ficam maiores e as

gengivas se retraem, deixando

os dentes expostos. Nos tipos

mais comuns, os sintomas in- -
cluem dores agudas no abdo-

men, fraqueza, nauseas e confu—' i
| sdo mental. -
Laa A funcmnana pubhca Helena]_
o pes Santiago, 45 anos, perdeu

| '-'”f;é,'irma Edna, 25, por causa da
_doenca. A jovem nao resistiu aos

efeitos da porﬁna, que se torna-
ram latentes apés uma cesaria-

| na. Em 1993, aos 29 anos, foi
Helena quem passou a se sentir

| mal constantemente. As dores

- musculares eram insuportaveis.
A sensacio de que a pele estava

| queimando causava alucinacdes.
| Ela teve paralisia nos membros
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4 in eriores e supenores. Durante

-ff’ﬁf-a crise, mmner@s - miedic

- mmtos exames. Quando ﬁnal-

Smtomas atmpa’

o preconcerco que permela
a vida dos que convivem com
porﬁna tem algumas expllca,-
- ¢Oes. A primeira delas é que,
por causa do dificil dlagnostl-

- o, muitos pacientes sdo tidos

como hipocondriaeos, exagera-

dos ou até mesmo ma,lucos No
caso mais grave e raro da do-

enca, a porfiria eritropoiética
congénita, o corpo sofre defor-
macdes, principalmente, pela

J 1tOS cercam a porﬁrla

./ A matnr diflculdade é
|dent|ﬁcar a doenr;a Com murtos
| .smtomas iguais aos de outras

manelra correta

o O numero de pessoas

COM 0S genes causadores do
| problema e muito baixo e, ainda
assim, 70% dos portadores
- hunca véo desenvolver qualquer
| Z}ttpo de porflna --
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- ./ -Na maiona dos casos, de
acorao com o geneticista
Charles Loureng:o depois

de tratado o problema, os
pacientes tém grandes chances
de Ievar uma v:da normal |

mente uma medlca, fez o diag-
nostico de porfiria, Helena esta-
va presa a uma cadeira de rodas
e com dificuldade na fala.

— Escrevi um livro sobre essa
experiéncia forte que experimen-
tei. Meus preconceitos foram
_deixados para tras, e os valores
pessoa,ls acentuados - afirma. -

~ Helena aprendeu a conviver.
com a doenca, embora tenha de
Tespeitar hmlta(;oes € seguir ins-
. trugoes como evitar estresse, ndo

engravidar, no fazer dieta para
perder peso e ficar atenta a re-
medlos contramdlcados para ela.

dzagnostzco

expomgao a 1uz do sol
- No caso da porfiria entrop(n- =
etlca congenita, a sensibilidade &
luz é t3o grande que a exposicao
pode destruir ossos e causar le-
soes de pele debilitantes —afirma
o geneticista Charles Lourenco. -
O aspecto dessas lesGes cuta-
neas também é a,ponta,do como
um dos grandes responsaveis pe-
lo preconceito contra portadores

de porﬁrla.. .



