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Amucors inaugura sede em Novo Hamburgo

Com 27 anos de atividades, entidade mobilizou especialistas internacionais no tratamento de fibrose cistica

Luiza Helena Peters
luiza.peters@gruposinos.com.br

Novo Hamburgo - Uma
associacao nascida em Novo
Hamburgo conseguiu mobi-
lizar especialistas da Ale-
manha e dos Estados Uni-
dos para contribuir com a
melhoria do atendimento
a pessoas com fibrose cis-
tica no Rio Grande do Sul.
Ao identificar problemas
relacionados a contamina-
cao entre pacientes, a As-
sociacao de Apoio a Porta-
dores de Mucoviscidose do
Rio Grande do Sul (Amu-
cors) articulou a vinda de
profissionais internacio-
nais ao Brasil, que compar-
tilharam conhecimentos e
praticas adotadas em cen-
tros especializados até ho-
je. Agora, apos 27 anos de
atuacao, a entidade inau-
gura uma nova etapa dessa
trajetéria com a conquista
de uma sede no municipio,
inaugurada neste sabado (7).

Apesar de diversas acoes
marcantes, intermediar a
vinda de um especialista
em infectologia alemao em
2003, doutor Gerd Doring,
foi um feito da Amucors que
vale a pena relembrar. Na
época, o médico permane-
ceu durante duas semanas
no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, trabalhando
junto a equipe de controle
de infeccdes hospitalares.
O objetivo era aprimorar
os protocolos de isolamen-
to e prevencao de contami-
nacoes entre pacientes, ja
que determinadas bacté-
rias, embora nao represen-
tem riscos a populacao em
geral, podem provocar com-
plicacoes graves em quem
convive com a doenca.

“E ele veio e fez toda uma
proposta dentro do hospital.
Muitas coisas mudaram a
partir de entdo”, relata Eli-
sabeth Backes, presidente
da entidade.

Anos depois, a associaciao

também conseguiu trazer
uma médica do Johns Hop-
kins Children’s Hospital, dos
Estados Unidos, referéncia
internacional na area, a
doutora Shruti Paranjape.
Durante uma semana, ela
compartilhou com profis-
sionais do hospital gaticho
praticas utilizadas na ins-
tituicao norte-americana.

Historia pessoal

Por tras dessas conquis-
tas esta uma historia pes-
soal. Mae de Matheus, ho-
je com 32 anos, Elisabeth
conheceu a fibrose cistica
apos o diagnostico do filho,
ainda na infancia. Na época,
encontrou poucas informa-
¢cOes disponiveis e perspec-
tivas preocupantes sobre a
expectativa de vida de quem
tinha a doenca. Diante das
dificuldades de acesso a me-
dicamentos e tratamentos,
decidiu reunir outras fami-
lias que enfrentavam a mes-
ma realidade.
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Elisabeth, présidente daassociacao, e seu filho Mafheus

Entenda mais sobre adoenca

Afibrose cistica € uma doenca genética, hereditéria
e nao contagiosa, que compromete principalmente os
sistemas respiratério e digestivo. Uma alteracio genética
provoca o acumulo de muco espesso em diferentes
6rgaos, favorecendo infeccoes pulmonares e outras
complicacoes. O tratamento exige uma rotina intensa,
com fisioterapia respiratoria, antibioticos, enzimas
digestivas e acompanhamento multidisciplinar.

Atualmente, a Amucors tem 246 pacientes cadastrados
e acompanha familias de diferentes regides do Estado.
Além de lutar pela melhoria do atendimento, monitora
o fornecimento de medicamentos pelo poder publico,
buscando evitar atrasos e interrupcoes de tratamento.

Espaco de
acolhimento

Ainauguracao da sede
representa arealizacdo
de um sonho antigo da
entidade. O espaco fica no
prédio da antiga Justicado
Trabalho, na Rua Trés de
Outubro, no bairro Ideal,
em Novo Hamburgo, que
foi cedido a organizacao
SOSdoBemNHe
compartilhado com outras
instituicdes sociais.

Para Elisabeth, ter um
local de referénciafaz
diferenca especialmente
para as familias que
acabam de receber o
diagnostico. A entidade
pretende ampliar
projetos, estabelecer
parcerias e oferecer
atendimento psicolégico,
além de fortalecer o
acompanhamento dos
pacientes em diferentes
fases davida.
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