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Filme “Extraordindrio” retrata sindrome rara tratada na USP em Bauru

Hospital da USP é um dos poucos centros no mundo especializados no tratamento da Sindrome de Treacher Collins

Por Redacéo - Editorias: Universidade
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Gabriel em foto simbolizando a despedida da traqueostomia — Foto: Arquivo pessoal / Familia

“Ele gosta muito de brincar, nadar, ir para o sitio e andar a cavalo, assistir desenhos. Estuda, faz aulas de taekwondo e inglés. Nos finais
de semana, participa do Clube de Aventureiros, onde aprende sobre o amor a Jesus e o respeito ao préximo e também faz atividades
como acampamentos. Para o futuro, ja pensou em ser médico, bombeiro e, agora, quer ser médico veterinario”, conta Andréia Strinta dos
Santos Elias, mée do pequeno Gabriel, de 8 anos.

http://jornal.usp.br/universidade/filme-extraordinario-retrata-sindrome-rara-tratada-na-usp-em-bauru/ 1/8


http://jornal.usp.br/
http://jornal.usp.br/
http://jornal.usp.br/editorias/universidade/
http://jornal.usp.br/editorias/universidade/
http://jornal.usp.br/author/redacao/
http://jornal.usp.br/editorias/universidade/
https://www.facebook.com/dialog/share?app_id=1569317516700768&display=popup&href=http://jornal.usp.br/universidade/filme-extraordinario-retrata-sindrome-rara-tratada-na-usp-em-bauru/&redirect_uri=http://jornal.usp.br/universidade/filme-extraordinario-retrata-sindrome-rara-tratada-na-usp-em-bauru/
https://plus.google.com/share?url=http://jornal.usp.br/universidade/filme-extraordinario-retrata-sindrome-rara-tratada-na-usp-em-bauru/
http://twitter.com/share?url=http://jornal.usp.br/universidade/filme-extraordinario-retrata-sindrome-rara-tratada-na-usp-em-bauru/&text=Filme+%E2%80%9CExtraordin%C3%A1rio%E2%80%9D+retrata+s%C3%ADndrome+rara+tratada+na+USP+em+Bauru+%40usponline
http://www.linkedin.com/shareArticle?mini=true&url=http://jornal.usp.br/universidade/filme-extraordinario-retrata-sindrome-rara-tratada-na-usp-em-bauru/
mailto:?subject=Filme%20%26%238220;Extraordin%C3%A1rio%26%238221;%20retrata%20s%C3%ADndrome%20rara%20tratada%20na%20USP%20em%20Bauru&body=%20http://jornal.usp.br/universidade/filme-extraordinario-retrata-sindrome-rara-tratada-na-usp-em-bauru/
http://www5.usp.br/
http://webmail.usp.br/
http://www5.usp.br/servicos/
https://uspdigital.usp.br/wsusuario/
http://www.transparencia.usp.br/
http://www.app.usp.br/?page_id=78
http://jornal.usp.br/envie-uma-pauta/
http://jornal.usp.br/fale-conosco/
http://jornal.usp.br/
http://jornal.usp.br/editorias/ciencias/
http://jornal.usp.br/editorias/cultura/
http://jornal.usp.br/editorias/atualidades/
http://jornal.usp.br/editorias/universidade/
http://jornal.usp.br/imprensa/

03/01/2018 Filme “Extraordinario” retrata sindrome rara tratada na USP em Bauru — Jornal da USP

Gabriel com os irmaos Marina e Emanuel — Foto: Arquivo pessoal / Familia

Até ai, um relato do dia a dia comum de um garoto de sua idade. Nada de extraordinario, certo? Mas para aqueles conhecem um pouco
mais da histéria de Gabriel Amadeu Strinta dos Santos Elias, de Céu Azul, no Parand, municipio localizado a cerca de 800 quildmetros de
Bauru, essa afirmagado nédo poderia estar mais errada.

Gabriel e sua irma gémea Marina nasceram prematuros, com 32 semanas — ele com a Sindrome de Treacher Collins. Porém a familia s6
veio a saber disso quase dois meses depois, quando chegou ao Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC/Centrinho)
da USP em Bauru, um dos poucos centros no Brasil e no mundo especializados no tratamento desse tipo de sindrome rara.

Gabriel e a irma gémea Marina recém-nascidos — Foto: Arquivo pessoal / Familia

“Foi uma gestacéo cercada de amor e cuidados. Durante os exames, nunca diagnosticaram nenhuma alteragédo no Gabriel. Assim que
nasceram, foram para a UTI neonatal e apds 20 dias a Marina recebeu alta. Mas os médicos ndo sabiam explicar o que acontecia com o
Gabriel, que ndo conseguia respirar sozinho nem sugar. Os dias foram passando e, quando ele vomitou pelo nariz e pela boca, viram a
fissura no palato (céu da boca)”, relata a mae. “Foi ai que, com orientagdo de uma fonoaudiéloga, procuramos a transferéncia do Gabriel
para o Centrinho. Até entdo, este era um universo que ndo conheciamos. Centrinho, fissura, palato... Era tudo novo e assustador. Mas
estavamos dispostos a fazer de tudo pela vida do nosso pequeno.”

Gabriel nasceu no dia 20 de dezembro de 2008 e, em 7 de fevereiro de 2009, foi transferido de UTI mével de Cascavel (PR), cidade onde
estava internado, para Bauru, no HRAC. “Ainda me lembro da entrada na UT]I, eu s6 chorava. A equipe nos orientou e explicou sobre a
sindrome. Entdo me senti acolhida e respeitada, senti que estdvamos no lugar certo. Sentimos inseguranca quanto ao futuro, mas, ao
mesmo tempo, sentimos esperanga, pois sabiamos qual era o problema do nosso filho e estdvamos ali dispostos a lutar”, relembra
Andréia.
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O paciente Gabriel posa para foto no HRAC apés cirurgia para retirada da traqueostomia — Foto:
Cristiano Tonello

No primeiro ano de vida, Gabriel enfrentou muitas dificuldades com relagao a saude. De acordo com a mée, a dificuldade respiratéria
resultou na traqueostomia — no terceiro més de vida — e a dificuldade de degluticdo, na gastrostomia, apds varios meses de tentativas e
utilizagéo de sonda nasogastrica. “Passamos praticamente seis meses com o Gabriel hospitalizado no Centrinho. Foram varias idas e
vindas para a UTI e, nesse periodo, aprendemos a cuidar dele e nos preparavamos para como seria em casa.”

Durante esses anos, Gabriel ja realizou 21 cirurgias. “A cada etapa do tratamento, nosso filho evoluiu, melhorou a condigao respiratéria e
também da degluticdo”, comemora Andréia. Em 2015, grandes vitérias para o pequeno, entdo com seis anos: as cirurgias para retirada
da traqueostomia e da gastrostomia. “A traqueostomia salvou a vida dele. Aprendemos a cuidar com extremo zelo, seguindo as

{RY]

orientagdes do hospital. Mas foram anos dificeis. E hoje, sem ela, nos sentimos ‘livres para respirar’.

Gabriel com a familia. A partir da esquerda: Gledson de Lima (pai); Emanuel Strinta dos Santos
Elias (irm&o); Andréia (mé&e); Marina Strinta dos Santos Elias (irma); e Gabriel; em foto simbolizando
a despedida da traqueostomia — Foto: Arquivo pessoal/ Familia

“Somos gratos a Deus porque tivemos a oportunidade de chegar até o Centrinho. Por nosso filho ter acesso a esse tratamento excelente.
Hoje, o Gabriel tem uma étima saude, se alimenta normalmente e tem a deficiéncia auditiva amenizada pelo uso do aparelho.
Acreditamos que o nosso comprometimento, aliado ao tratamento correto efetuado por uma equipe como a do Centrinho e também por
profissionais que nos atendem no Parana — todos com muito amor, respeito e dedicagao —, s6 faz melhorar ainda mais o desenvolvimento
dele”, salienta Andréia.

Na tela do cinema

A Sindrome de Treacher Collins estd em evidéncia mundialmente com o recente langamento do filme Extraordinario, em cartaz nos
cinemas de todo o Pais e do exterior, com a atriz Julia Roberts no elenco.

No ultimo més de novembro, o HRAC recebeu o bidlogo norte-americano Francis Smith, nascido com a sindrome e autor do prefacio da
nova edigao do livro que originou o filme. A obra, de R. J. Palacio, conta a histéria de August Pullman, o Auggie, uma crianca nascida

com Sindrome de Treacher Collins que passou por diversas cirurgias e complicagdes médicas na infancia. Educado em casa até os dez
anos, pela primeira vez ele ira frequentar uma escola regular e precisara se esforgar para conseguir se encaixar em sua nova realidade.

Francis Smith é pds-doutorando da University of Colorado School of Dental Medicine, dos Estados Unidos, com especial interesz===-
anomalias craniofaciais. Ele realiza analises do genoma de tecidos embrionarios e do formato da face utilizando técnicas especi
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O bidlogo norte-americano Francis Smith, nascido com a Sindrome de Treacher Collins e autor do
prefacio da edigédo especial do livro Extraordinario, que originou o filme recém-langado — Foto:
Arquivo HRAC

Em Bauru, foi um dos palestrantes do 5° Simpésio Internacional de Fissuras Orofaciais e Anomalias Relacionadas, promovido pelo
HRAC. Relatou suas experiéncias de vida com a Sindrome de Treacher Collins e apresentou suas pesquisas sobre as origens das
anomalias craniofaciais em embrides. Também deu aula para alunos do Programa de Pés-Graduagéo em Ciéncias da Reabilitagdo do
hospital.

“Nessa visita ao Centrinho, finalmente conheci novos colegas de pesquisa na area de anomalias craniofaciais (professoras lvy Suedam e
Inge Trindade), assim como colegas na area de cirurgia craniofacial, odontologia e outras especialidades. Gostei muito de auxiliar a
professora lvy em sua pesquisa na qual medimos as vias aéreas superiores de pacientes com Sindrome de Treacher Collins”, afirma
Smith.

“A primeira vez que ouvi sobre o Centrinho foi de um colega da University of Dundee, na Escécia (professor Peter Mossey, membro do
Centro Colaborador da Organizagao Mundial da Saude-OMS para Anomalias Craniofaciais). Ele me falou sobre esse hospital Unico
dedicado a pesquisa e reabilitagdo das anomalias craniofaciais e me encorajou a fazer uma visita”, revela.

“Quando li a edigao original de Extraordinario, em 2012, ela tocou

meu coragao, pois a historia refletia parte das minhas préprias experiéncias
no ensino fundamental. Como Auggie, tenho a Sindrome de Treacher
Collins e sofri bullying mais que suficiente na escola. E ele conquistou seus
colegas de classe, assim como eu, que encontrei uma escola onde fui
aceito por quem eu realmente era e la me desenvolvi.

Lidar com as consequéncias da
Sindrome de Treacher Collins tem
sido dificil, mas isso ndo me
impediu de perseguir meu
interesse constante na medicina.
Do colegial em diante eu senti um
chamado para entender o
desenvolvimento craniofacial e

Encontro de Gabriel e Andréia com Francis

L Smith no HRAC-USP. Em pé, a direita, a
Suas consequencias no campo professora da USP-Bauru Ivy Suedam — Foto:

médico. Apos estudar biologia na Arquivo HRAC-USP

faculdade, fui estudar a genética

craniofacial e o desenvolvimento biolégico em Londres, Inglaterra, onde tive
minha primeira experiéncia na pesquisa do desenvolvimento craniofacial
embrionario. Apos perceber que este era meu nicho, busquei meu PhD
(Doutorado) em ciéncias das anomalias craniofaciais.

Eu gostaria que este livro tivesse sido lan¢gado quando eu estava no ensino
fundamental, trés décadas atras, lutando contra o bullying; teria sido um
encorajamento para mim na época. Espero que as criangas se divirtam com
as aventuras de Auggie, e espero que aqueles que estejam enfrentando o
bullying na escola retirem dessa histéria a coragem e esperanca.”
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Trecho da introdugao escrita por Francis Smith para a edi¢cao especial
do livro Extraordinario, que originou o filme langado em dezembro no
Brasil

A sindrome e o processo de reabilitacdo

“A Sindrome de Treacher Collins € uma condigdo congénita rara, de causa genética, que acomete uma a cada 50 a 70 mil nascidos vivos.
Caracteriza-se, principalmente, pelo comprometimento dos ossos da face. Os achados clinicos mais frequentemente observados sdo:
mandibula pequena ou com malformacgéao e orelhas malformadas ou muitas vezes ausentes. Além disso, a maioria dos pacientes
apresenta olhos inclinados devido as malformagdes no esqueleto dsseo e, outras vezes, fissuras palatinas estao associadas”, explica o
médico Cristiano Tonello, chefe técnico da Seg¢ao de Cirurgia Craniofacial do HRAC e doutor em Clinica Cirdrgica pela Faculdade de
Medicina da USP (FMUSP).

O médico Cristiano Tonello, cirurgido craniofacial do HRAC — Foto: Arquivo HRAC-USP

Segundo o médico, as alteragbes faciais comprometem, além da estética, fungdes vitais, e que, se ndo tratadas no momento e de
maneira adequada, podem trazer consequéncias severas aos pacientes. “As alteragdes na configuragdo anatdémica da mandibula podem
levar ao desconforto respiratério desde o momento do nascimento até a idade adulta. Cirurgias que incluem o alongamento do osso da
mandibula ou mesmo a traqueostomia (abertura cirirgica no pescogo para permitir a respiragdo) sdo necessarias para que o
comprometimento da respiragéo possa ser resolvido. A dificuldade respiratéria associada as malformacdes faciais podem causar também
a dificuldade de alimentagao. A necessidade de acompanhamento com pediatras e fonoaudiélogos € imprescindivel para que a crianga
possa mamar e comer”, afirma.

Ainda de acordo com o especialista, o comprometimento da face também é acompanhado em grande parte das vezes por alteragdo na
posicao dos dentes e na condi¢ao oral desses pacientes. Assim, a atuacéo do cirurgido-dentista — em especial do odontopediatra e do
ortodontista — & fundamental na reabilitagéo integral desses pacientes.

Imagem de tomografia do paciente Gabriel — Foto: Cristiano Tonello

“A atengao a perda auditiva decorrente das malformagdes ou auséncia das orelhas € outra preocupagao comum aos familiares e a equipe
que assiste essas criangas. Enquanto que a cirurgia para reconstrugao estética da orelha ocorre somente por volta dos dez anos, o
diagnéstico e manejo da perda auditiva deve acontecer nos primeiros meses de vida. A adaptagao de aparelhos auditivos ou mesmo a
cirurgia para colocagao de proteses auditivas semi-implantadas, realizada em alguns casos em idade mais tardia, permitem que
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da audigao seja restabelecido, além da adequada alfabetizacdo e desenvolvimento da linguagem. Da mesma forma, a corregao cirurgica
da fissura palatina naqueles casos em que a crianga nasce com o palato aberto € fundamental para que, em conjunto com as terapias
fonoaudioldgicas, a fala desenvolva-se apropriadamente”, pontua Cristiano Tonello.

O médico destaca ainda que as correcdes estéticas na regiao dos olhos e das palpebras — que consistem basicamente no
restabelecimento dos contornos 6sseos das margens dos olhos e do reposicionamento do canto das palpebras — séo realizadas durante
a infancia e visam a diminuir os estigmas de uma face esteticamente comprometida.

“O comprometimento da face e as frequentes situagdes enfrentadas pelos pacientes e seus familiares diante de uma condi¢cdo que muitas
vezes causa estranheza aos olhos dos outros geram sentimentos que podem levar ao isolamento social e a quadros de depressao. A
propria necessidade de muitas visitas aos diferentes profissionais, além do afastamento da escola e amigos durante os periodos de
internacado hospitalar para procedimentos cirlrgicos e recuperagao pos-operatoria, pode acentuar ainda mais esses quadros. A atuagéo
da psicologia junto aos pacientes e seus familiares, portanto, € de fundamental importancia para que possam também restabelecer a
autoestima e superar desafios”, explana.

O paciente Gabriel Amadeu Strinta dos Santos Elias e sua mae, Andréia Strinta dos Santos Elias,
no HRAC - Foto: Arquivo HRAC

“Soma-se a isso o0 acolhimento e especialmente o aconselhamento e orientagao dados aos pais desde 0 momento da admissao no
hospital por geneticistas experientes, que trazem alivio a uma familia que muitas vezes nao teve nenhuma informacao sobre o
diagnéstico de seu filho até aquele momento. Da mesma forma, a atuagao do Servigo Social permite que mesmo familias de lugares
distantes tenham acesso a esse tratamento especializado em Bauru, uma vez que néo é oferecido no local onde residem”, acrescenta o
médico.

Além das fissuras labiopalatinas e deficiéncia auditiva, o HRAC/Centrinho da USP é referéncia mundial no tratamento multi e
interdisciplinar de anomalias craniofaciais e sindromes raras. No total, ja foram cadastrados na instituicdo cerca de 120 pacientes com a
Sindrome de Treacher Collins, dos quais 87 estdo em tratamento.

Equipe multidisciplinar de Cirurgia Craniofacial do HRAC-USP durante atendimento ao paciente
Gabriel e sua mde Andréia — Foto: Arquivo HRAC-USP

Cristiano Tonello ressalta que o hospital conta com uma equipe de profissionais capacitados e com experiéncia no manejo clinico e
cirtrgico de pacientes com a sindrome, desde os primeiros dias de vida até o inicio da fase adulta, quando o tratamento habitualmente é
completado. “O HRAC é um dos poucos centros do Brasil e um dos maiores do mundo no tratamento integral dessa condi¢ao. A atuagao
de diferentes profissionais, de diferentes areas, trabalhando juntos para que a melhor conduta seja adotada para cada caso,
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individualmente, exige uma equipe multi e interdisciplinar. Nesse sentido, o HRAC é historicamente reconhecido por esse trabalho em
equipe, que converge para o melhor tratamento do paciente”, frisa.

Extraordindrios

Para aqueles que convivem com os desafios decorrentes da Sindrome de Treacher Collins, seja paciente, familiar ou profissional, a
palavra “extraordinario” — que da nome ao livro e ao filme recém-langado — simboliza bem a realidade enfrentada por essas pessoas.

“Viver com a Sindrome de Treacher Collins tem sido dificil — com todas as cirurgias, dificuldade para me alimentar e respirar, deficiéncia
auditiva e de fala, e o bullying na escola —, mas também foi recompensador. A experiéncia me abriu uma carreira nas pesquisas
craniofaciais e sensibilizagao do publico. ‘Extraordinario’ € uma boa palavra para descrever a vida daqueles com a Sindrome de Treacher
Collins. Espero que todos aqueles que assistirem ao filme Extraordinario vejam a experiéncia de vida extraordinaria de Auggie e retirem
disso coragem e inspiragao”, reforga Francis Smith.

-

Gabriel com os irmaos Marina e Emanuel — Foto: Arquivo pessoal / Familia

Ja Andréia, mae do garoto Gabriel, diz que a palavra é significativa porque essas criangas lutam para viver e passam por inimeros
procedimentos cirurgicos para conseguir respirar, se alimentar e ouvir. “Esse arduo caminho faz deles mais fortes e perseverantes, faz
deles lutadores. Deus nos presenteou com o Gabriel. Enquanto pais aprendemos a lutar pela sua vida, pelo seu futuro, pelos seus
direitos. Temos conseguido vencer com determinagéo, amor, carinho, respeito e um tratamento de qualidade, com apoio da familia,
amigos, técnicos e profissionais que o atendem. Temos vencido diariamente nossa luta, e, se nés podemos, todos podem!”, encoraja
Andréia.

Gabriel andando a cavalo no sitio do avé — Foto: Arquivo pessoal / Familia

Para o médico Cristiano Tonello, os diferentes profissionais que se envolvem no tratamento desses pacientes tém, no desenvolvimento e
evolugao dessas criangas, sua maior retribuicao. “Temos também a certeza de que somos apenas coadjuvantes nesse processo em que
os pacientes e suas familias séo os verdadeiros protagonistas. Os desafios enfrentados e superados, um apos o outro, verdadeiramente
conferem aqueles que convivem com a Sindrome de Treacher Collins o titulo de extraordinarios!”, finaliza.

Tiago Rodella / Assessoria de Imprensa do Centrinho
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