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A potencialidade
de Santa
Catarina

fala mais alto
que qualquer
outra coisa.

RICARDO
GESSE,

CEO da Zurich
Airport,
concessiondria
do aeroporto
de Florianopolis

OS NOVOS ARES
DA AVIACAO DE SC

Novos voos internacionais e investimentos em aeroportos
resultam em maior movimento de passageiros e elevam
potencial do transporte aéreo ao turismo

JEAN LAURINDO
jean.laurindo@nsc.com.br

aviagdo comega 2024 em um mo-
l s mento de ascensdo em Santa Cata-
rina. Nos tltimos meses, o Estado
ganhou novas rotas de voos internacio-
nais. Em Florianépolis, quatro compa-
nhias aéreas oferecem 10 voos didrios para
a Argentina durante os meses da alta tem-
porada de verdo, além de um novo voo re-
gular para Lima, no Peru, destino inédito a
partir de SC. A operacéo é da companhia
de baixo custo Sky Airlines, que também
tem rotas durante o ano todo para Monte-
vidéu, no Uruguai, e Santiago, no Chile, a
partir da capital catarinense.

As ampliacdes de voos se estenderam
também a outras regides do Estado. Uma
nova rota para Buenos Aires durante a
temporada opera desde o inicio deste més
a partir do aeroporto de Navegantes. Ja o
aeroporto de Joinville ganhou opcées de
voos nacionais, com mais horarios para
Sdo Paulo e uma conexio direta na tem-
porada com Porto Seguro, na Bahia, entre
dezembro e janeiro.

0 aumento nas ofertas de voos niio sio
situagdes isoladas na aviacdo em SC. Ele
ocorre em meio a um momento de inves-
timentos em aeroportos catarinenses. Dos
21 aeroportos existentes em SC, seis atuam
com voos comerciais.

Os quatro maiores terminais — Floria-
nopolis, Navegantes, Joinville e Chapeco
- ja estdo concedidos a iniciativa privada
e recebem melhorias e ampliacoes pre-
vistas nos contratos. Esse trabalho de
incentivo das concessiondrias é aponta-
do como um dos fatores que explicam o
maior interesse das companhias aéreas
em operar no Estado.

0 aeroporto de Chapecé, por exemplo,
concedido a empresa Voe Xap, do grupo
Socicam, passou por reformas que tripli-
caram a capacidade de atendimento do
terminal ha um ano. A ampliagdo contri-
buiu também para a obtengdo de novos
voos. Nesta semana, a empresa divulgou
que o numero de passageiros atingiu pela
primeira vez a marca de 600 mil passagei-
ros em 2023, um aumento de quase 100
mil em relacdo a 2022.

O presidente do Conselho Estadual de

Turismo e ex-presidente da antiga Santur,
Leandro Mané Ferrari, cita as concessdes
como um avang¢o importante para chegar
a0 novo momento das viagens aéreas em
Santa Catarina.

- Entendemos que em poucos anos de
atividade, esquecendo um pouco o perio-
do da pandemia, as concessdes ja mostra-
ram uma evolucio importante que é a co-
nexdo com outros paises, principalmente
do Mercosul nesse primeiro momento. E
algo importante para o turismo e cons-
truido para crescer ainda mais para outros
paises do mundo — avalia.

0 CEO da Zurich Airport, concessiona-
ria do aeroporto de Floriandpolis, Ricardo
Gesse, confirma que a operagfio na capital
catarinense teve 0 ano “mais internacional
do que nunca” e avalia que o incremento
de voos mostra uma consolidacdo da cida-
de como porta de entrada do Sul do pais.
Na avaliacdo dele, o trabalho feito junto a
empresas aéreas para mostrar as virtudes
do Estado tém papel importante na obten-
¢io dos novos voos.

- E sempre uma série de fatores (que
explica o aumento de voos). A potencia-
lidade de Santa Catarina fala mais alto
que qualquer outra coisa, mas o grande
mérito no aeroporto foi mostrar isso as
companhias aéreas. Novas rotas sdo um
passo importante, principalmente no in-
ternacional, que sdo mais custosas, e 0
grande mérito foi conseguir convencer as
companhias aéreas que SC tinha poten-
cial - avalia Gesse.

PLANO AEROVIARIO DEVE
GUIAR OBRAS NO SETOR

O governo do Estado contratou em ju-
Tho do ano passado a elaboracio do Plano
Aerovidrio de Santa Catarina (Paesc). O
levantamento esti sendo feito pelo Labo-
ratorio de Transporte e Logistica da Uni-
versidade Federal de Santa Catarina (La-
btrans/UFSC), que fez o mesmo trabalho
com aeroportos nacionais. A ideia é que o
estudo ajude a orientar como deve se dar
o desenvolvimento da aviagdo no Estado,
com informagdes como demandas de pas-
sageiros, linhas aéreas e cargas. O dltimo
planejamento deste tipo existente no Es-
tado havia sido feito em 1989. O prazo de
conclusio do plano é maio deste ano.

FOTOS LUCAS AMORELLI

catarinense

Com mais voos e investimentos em

aeroportos, Santa Catarina registrou
aumento no ndmero de passageiros em 2023

O secretario da area no Estado, Beto
Martins, explica que em 2023 as obras
atenderam as principais urgéncias e ne-
cessidades dos aeroportos, mas que a par-
tir deste ano os investimentos devem ser
direcionados conforme o diagnostico do
Plano Aeroviario:

- O estudo vai mostrar a demanda exis-
tente, 0 mercado, o potencial e qual perfile
avocagio de cada aeroporto, onde ele esti
eaté onde pode chegar. Esse levantamento
favorece os investimentos e o didlogo com
empresas do setor que avaliam investir no
Estado - pontua.



Investimentos em aeroportos catarinenses

Além dos novos voos nos terminais
concedidos, os aeroportos publicos ca-
tarinenses também estiveram na mira de
investimentos nos ultimos meses. Quin-
to terminal com maior movimentacio
de passageiros do Estado, o aeroporto de
Jaguaruna, no Sul de SC, é alvo de uma
parceria publico-privada que busca con-
ceder a administraciio do espaco a uma
empresa.

O Estado estima que seja necessa-
rio um investimento de R$ 60 milhdes
para tornar o terminal mais competitivo,
e estd disposto a bancar metade desse
valor para a companhia interessada em
assumir a gestiio do local. O leildo para
receber propostas e decidir o resultado
esta previsto para 7 de fevereiro, na bolsa
de valores B3, em Sdo Paulo. No ano pas-
sado, o terminal teve 133 mil passageiros,
8% a mais do que em 2022.

Por fim, o sexto aeroporto com maior
movimentacio de passageiros no Estado,
em Correia Pinto, na Serra catarinense,
passou a contar com um novo voo re-
gular didrio da Azul ainda em 2022. A
novidade era esperada por oferecer aos
turistas uma forma de chegar de avido
diretamente a Serra, destino tradicional
de inverno em SC, sem precisar desem-
barcar em outras regides e se deslocar
por rodovias. Agora, o governo do Esta-
do afirma que o terminal passa por fase
de estudos para aumentar a viabilidade.
O desejo é que o aeroporto possa atrair
mais uma companhia em busca de mais
competitividade nos precos dos voos e
pacotes.

Outros aeroportos com vocagio regio-
nal, mas que estavam fechados, como Sio
Joaquim e Forquilhinha, também passa-
ram por obras estruturais no ano passado
e estdo em trabalhos finais para a reaber-
tura, prevista para 2024.

O resultado desse novo momento
pode ser visto no nimero de passageiros.
Segundo dados da Agéncia Nacional de
Aviacdo Civil (Anac) divulgados esta se-
mana pela Geréncia de Aeroportos, da Se-
cretaria de Estado de Portos, Aeroportos
e Ferrovias do Estado (SPAF), os aeropor-
tos de SC registraram 7,3 milhdes de pas-
sageiros em 2023, movimentacido 18,6%
maior do que no ano anterior.

O principal destaque foi 0 aumento no
nimero de passageiros em voos interna-
cionais, que tiveram alta de 143% em com-
paraciio com o ano anterior. Todas as ro-
tas para fora do pais sairam do aeroporto
de Floriandpolis, 0 quinto maior em rotas
internacionais do pais, muito por conta da
oferta de voos para paises do Mercosul.

Segundo dados da Associacio Brasi-
leira das Empresas Aéreas (Abear), SC
tera 7,8 mil voos por més em média nos
quatros meses da alta temporada, de de-
zembro a marco.

Procurada pela reportagem, a Gol
informou que o corredor Floriandpo-
lis-Buenos Aires tem voos da empresa
durante todo o ano, mas registra cresci-
mento na alta temporada, e que SC é um
destino popular entre os clientes no vero,
especialmente entre o Natal e o Carnaval.
A Azul e a Latam nfo responderam até o
fechamento da edicéo.

Melhorias para aviacdo regional

Os investimentos do Estado incluiram
também os aeroportos voltados & aviacio
regional. O secretério de Portos, Aeropor-
tos e Ferrovias de SC, Beto Martins, afir-
ma que a pasta criada no ano passado para
gerir essas estruturas estaduais fez obras
em 12 dos 18 aeroportos geridos pelo Es-
tado ou por municipios. Segundo ele, o
governo priorizou as obras mais urgentes.

Em trés casos, nos aeroportos de Séo
Joaquim, Dionisio Cerqueira e Forquilhi-
nha, a necessidade de reparos havia resul-
tado no fechamento das estruturas. O Es-
tado concluiu os reparos e agora trabalha
nareinscri¢do dos terminais junto a Anac.
O terminal de Forquilhinha ja voltou a
operar e as estruturas de Sdo Joaquim e
Dionisio Cerqueira tém previsdo de rea-
bertura em 2024.

Os investimentos sdo considerados
importantes para explorar outro filio im-
portante: a aviacdo regional. Embora ape-
nas seis dos 21 aeroportos de SC recebam

voos comerciais atualmente, o entendi-
mento é de que terminais intermedid-
rios do Estado possam receber rotas com
aeronaves menores de companhias que
exploram estes mercados, e até mesmo
viagens de aeronaves particulares, que
podem levar as regides turistas de alto po-
der aquisitivo.

Outro caso de obra priorizada no ul-
timo ano é o da revitalizacio da pista do
aeroporto Quero-Quero, em Blumenau.
No ano passado, o local voltou a rece-
ber voos comerciais apds 23 anos. As ro-
tas foram feitas pela Azul em aeronaves
para nove pessoas durante a Oktoberfest.
Em dezembro, a estrutura recebeu a pri-
meira parte das obras de recuperacio da
pista - uma segunda etapa deve ocor-
rer entre marco e abril. O local também
aguarda por obras de balizamento notur-
no, reivindicacdo antiga que consiste em
iluminacio para permitir pousos e deco-
lagens a noite. >> SEGUE >>
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0 principal destaque foi 0 aumento no nimero de passageiros em voos
internacionais, que tiveram alta de 143% em comparacdo com o0 ano anterior

AEROPORTOS DE SC

 Privatizados

Aeroporto de Chapecd - Serafin Enoss Bertaso™

Aeroporto Internacional de Floriandpolis - Hercilio Luz*
Aeroporto de Joinville - Lauro Carneiro de Loyola*

Aeroporto Internacional de Navegantes - Ministro Victor Konder*

*Do Estado

Aeroporto Regional da Serra Catarinense - Correia Pinto*
Aeroporto Regional Sul/Jaguaruna- Humberto Guizzo Bortoluzzi*
Aeroporto de Forquilhinha/Cricitima - Diomicio Freitas

Do Estado, subdelegados aos
Aeroporto Regional de Blumenau - Quero-Quero

Aeroporto Municipal de Concérdia - Olavo Cecco Rigon

Aeroporto de Curitibanos - Lauro Antdnio da Costa

Aeroporto de Dionisio Cerqueira

Aeroporto de Joagaba - Santa Terezinha

Aeroporto Regional Federal de Lages - Antonio Correia Pinto de Macedo
Aeroporto de Lontras - Helmuth Baungartem

Aeroporto de Mafra - Hugo Werner

Aerodromo de Sao Francisco do Sul

Aeroporto de S3o Joaquim - Ismael Nunes

Aeroporto de So Miguel do Oeste - Hélio Wasum

Aeroporto de Trés Barras

Aeroporto Municipal de Videira - Angelo Ponzoni

Aeroporto de Xanxeré - Jodo Winckler

© Municipal
Aeroporto de Cacador - Doutor Carlos Alberto da Costa Neves

*Com voos comerciais
Fonte: Secretaria de Estado de Portos, Aeroportos e Ferrovias (SPAF)

VOOS INTERNACIONAIS DE SC

« Aeroporto de Florianépolis
Lima (Peru) e Montevidéu (Uruguai)
Desde o dia 2 de janeiro, com a companhia Sky (regular)

* Montevidéu (Uruguai)
Azul (temporada)

e Santiago (Chile)
3 companhias aéreas: Sky, JetSmart e Latam (regular)

e« Buenos Aires (Argentina)
4 companhias aéreas: JetSmart, Flybondi e Gol (reqular), Aerolineas Argentinas
(temporada)

© Cordoba (Argentina)
2 companhias aéreas: Aerolineas Argentinas e Gol (temporada)

* Assuncdo (Paraguai)
Paranair (temporada)

* Aeroporto de Navegantes
Buenos Aires (Argentina)
Gol (temporada)



LEI PARA DESCONTO EM
QUEROSENE DE AVIACAO

Aprovada em dezembro de 2023, a legislacdo oferece desconto de ICMS no item para
companhias aéreas. A tributacao pode ir dos atuais 17% até 1,5%, conforme uma tabela criada
diversos critérios, entre eles o numero de aeroportos e voos nacionais e internacionais

JEAN LAURINDO
jean.laurindo@nsc.com.br

principal esperanca do Estado
A para o avanco na aviaciio de

Santa Catarina em 2024 esta
baseada em uma lei aprovada em de-
zembro do ano passado. A legislacio
oferece desconto de ICMS no quero-
sene de aviaciio para companhias aé-
reas. A tributacdo pode ir dos atuais
17% até 1,5%, conforme uma tabela
criada com alguns critérios como
quantidade de voos e de aeroportos
de SC em que as empresas atuarem.
Para atingir o nivel maximo de des-
conto, sera preciso operar em oito
aeroportos, com quatro voos interna-
cionais e 50 voos nacionais semanais,
além de dois voos entre aeroportos
catarinenses.

A legislacdo segue medida ja ado-
tada em outros estados, como os vi-
zinhos Parana e Rio Grande do Sul, e
mira tornar os aeroportos catarinen-
ses mais atrativos para as companhias
aéreas. O desconto, no entanto, deve
beneficiar as empresas em viagens na-
cionais, ja que o ICMS néo é cobrado
nos voos internacionais.

- Os estados que conseguiram fa-
zer isso tiveram amplia¢do na ava-
liacdo regional. Temos estudos que
indicam que 40% do custo de uma
companhia aérea no Brasil é com
combustivel. Se vocé consegue re-
duzir a base tributdria em até 1,5%,
temos expectativa de que as compa-
nhias vdo querer melhorar rotas, vio
olhar SC de forma diferente - avalia
o secretario da area no Estado, Beto
Martins.

O SONHO DOS
VOOS A EUROPA

Apesar do aumento no nimero
de voos e do bom momento, a avia-
¢do também tem desafios para os
proximos anos em SC. Um deles, que
sempre foi reduzir a sazonalidade
evitando uma queda brusca na movi-
mentacio de passageiros fora dos me-

ses de verdo, ja vem sendo alcancado,
segundo o CEO da Zurich Airport e
do aeroporto de Floriandpolis, Ricar-
do Gesse. Segundo ele, antes da pan-
demia a baixa temporada tinha média
de 6 mil passageiros, contra média
atual de 30 mil viajantes.

— As pessoas se acostumam com a
maior oferta de voos, comecam a com-
prar em diferentes épocas, descobrir
destinos como o inverno de SC, que
vio além das viagens de dezembro,
janeiro e fevereiro, que ja é um tempo
consagrado. O grande mérito, a virada
de chave, é convencer as companhias
aoperar e a continuarem operando na
baixa temporada - avalia.

Mas o principal sonho no campo
dos voos internacionais em SC séo as
rotas para outros continentes. Dois
desejos antigos no aeroporto de Flo-
riandpolis sdo voos para Lisboa, com
a companhia aérea portuguesa TAP,
e para o Panamg, tradicional hub de
conexdes com varios paises do mun-
do, com a Copa Airlines. Este tltimo
destino foi alvo de uma viagem que
incluiu o governador Jorginho Mello
em agosto do ano passado.

O CEO da Zurich Airport afirma
que hoje o que mais dificulta essas
conquistas sdo fatores como a crise de
falta de aeronaves do mundo e uma
reestruturacdo da divida da TAP, que
fez a empresa decidir ndo criar novas
rotas em 2024. Apesar disso, o diri-
gente se mostra confiante e diz que
a gestdo do aeroporto traca como um
objetivo anunciar e talvez até operar
um desses voos em 2024.

- Nio é uma questio de se vai
acontecer, mas de quando vai acon-
tecer, porque a demanda existe, esta
provada. Mas cada companhia aérea
tem seu momento. Algo que a gente
conversa muito com prefeituras é o
quanto a gente vai conseguir promo-
ver o estado de SC para o estrangeiro
vir ao Brasil - analisa Gesse, que de-
fende uma divulgacdo conjunta do
Estado, unindo potencial de regides
como Vale Europeu, Serra e Balnedrio
Camborit, sem fragmentar as acdes
de promocio.

LUCAS AMORELLI

Em Floriandpolis, quatro companhias aéreas oferecem 10 voos diarios para a Argentina
durante a temporada de verdo, além de um novo voo reqular para Lima, no Peru

Voa Brasil mira passagens a R$ 200

0 governo federal anunciou nes-
ta semana que esta previsto para fe-
vereiro o lancamento do Voa Brasil,
programa que vai vender passagens
de até R$ 200 para aposentados e
universitarios beneficiados pelo
Programa Universidade Para Todos
(Prouni).

Segundo a gestdo federal, mais
de 20,8 milhdes de aposentados do
INSS que ganham até dois saldrios
minimos e poderio ser beneficia-

dos pelo programa, além de cerca
de 600 mil estudantes do ProUni.

A acdo pretende incluir entre
2,5 milhdes e 3 milhdes de novos
passageiros no mercado da aviacdo
brasileira. Esse numero se refe-
re a pessoas que viajaram hd mais
de um ano ou que nunca se deslo-
caram pela aviacdo comercial. A
Unido também afirma trabalhar
para diminuir o preco do querosene
de aviacdo.
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OS DESAFIOS DE
QUEM NASCE COM
“PELE DE BORBOLETA”

Aos nove anos, menino Guilherme Gandra Moura, fanatico por futebol, deu
visibilidade nacional a epidermdlise bolhosa, doenc¢a rara que se caracteriza
por bolhas no corpo. Em SC, cerca de 70 pessoas convivem com a doenca

ANGELA BASTOS
angela.bastos@nsc.com.br

menino Guilherme Gandra Mou-
O ra, nove anos, conseguiu algo di-

ficil em um pais como o Brasil:
unir torcidas de futebol rivais. Da mesma
forma, juntou pontos de polariza¢io na
politica, como ganhar colo do presidente
Luiz Indcio Lula da Silva (PT) e abraco do
eleitor bolsonarista Neymar Junior. Torce-
dor simbolo do Vasco da Gama, Gui recebe
carinho do Flamengo, do Fluminense e do
Botafogo. Nem s6 dos clubes cariocas, mas
também do Fortaleza, do Grémio, do Sio
Paulo. Até do Arsenal, da Inglaterra.

Gui, que ja entrou em campo com a Se-
lecdo Brasileira e é presenca forte nas re-
des sociais, é simbolo da luta contra uma
doenga rara e até essa apari¢io, desconhe-
cida por muita gente: a epidermélise bo-
lhosa. Sdo cerca de 500 mil casos no mun-
do. Estima-se 5 mil no Brasil, sendo 1,4 mil
registrados na organizagio Debra Brasil e
68 na Secretaria de Estado da Saude.

O diagnéstico ¢é feito a partir da hist6-
ria clinica e de exames laboratoriais. A EB,
como é chamada popularmente, nio tem
cura. O esfor¢o das equipes médicas é para
dar mais conforto aos pacientes. Além do
que o paciente apresenta na pele, que é vi-
sivel, podem ocorrer também lesées inter-
nas, como no esofago e na mucosa bucal.

Os custos relacionados a doenga sdo ca-
ros, pois alguns insumos precisam ser im-
portados. Além disso, nem sempre existe
acesso a uma equipe multidisciplinar pré6-
xima. Nos cdlculos da Debra Brasil (orga-
niza¢do independente que oferece suporte
e troca de experiéncias sobre a doenga),
o tratamento pode variar de R$ 20 mil a
R$ 70 mil por més.

- A epidermoélise bolhosa (EB) é uma
doenca genética ndo contagiosa que tem
como principal caracteristica alteragio
na proteina “s” ou auséncia desta na pele.
Quando isso ocorre, as camadas se desgru-
dam com muita facilidade, e levaauma fra-
gilidade cutinea que, por menor que seja
0 atrito, causa bolhas dolorosas - explica

RQUND PESSOAL

0 carismético Guilherme Gandra Moura, 0 Gui, se tornou um simbolo da luta contra a Epidermélise

Bolhosa no Brasil. Vascaino, ele viralizou apds a publicagdo de video, em junho, em que conheceu
jogadores do Vasco, apds ficar 16 dias internado, em coma, em um hospital no Rio de Janeiro

Jeanine Magno, pediatra dermatologista,
que atua como voluntdria na Associagio
Catarinense de Pais e Amigos de Portado-
res com Epidermélise Bolhosa (Acpapeb).

Referéncia nacional no assunto, Jea-
nine Magno é diretora médica da Debra
Brasil e coordenadora do projeto Kit Bor-
boletinha, além de responsivel pelo aten-
dimento dos recém-nascidos com EB em
Santa Catarina e professora da Universi-
dade Regional de Blumenau (Furb).

A IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO
NA HORA DO NASCIMENTO

Com 30 anos de formacio, a especia-
lista conta que “entrou no mundo das fe-
ridas” com o intuito de dar maior conforto
ao primeiro paciente, o jovem Emanuel
Kluge. Atual ela faz trei )
para todos os médicos que tratam da doen-
¢ano pais.

- Sinto que conduzimos bem, busca-
mos outros profissionais, formamos uma

equipe multidisciplinar e observamos que,
gracas a visibilidade, o nimero de notifica-
¢oes estd aumentando em Santa Catarina
- pondera Janine.

Conforme a pediatra dermatologista,
hoje 0 médico pode fazer o diagnéstico na
hora do nascimento. Ainda que sejam in-
conclusivas, a médica explica que ja exis-
tem pesquisas para detectar a doenga ainda
no titero materno. Além disso, observa Jea-
nine, as pessoas procuram mais atendimen-
to, sio mais bem atendidas e mesmo sem a
sonhada cura é possivel oferecer uma vida
mais digna. Mas é preciso avangar.

- Eu convivo com pacientes do Brasil
inteiro e vejo que muitas familias ndo con-
seguem uma simples gaze para os curati-
vos. Por outro lado, em lugares mais dis-
tantes, ainda existem pacientes que nio
recebem o diagnéstico no hospital. Ha
casos em que Os pacientes viio para casa
e ficam escondidos por causa das lesdes.
Criangas ficam sem escola, sem convivio
social, isoladas e invisiveis.



“A forca dele nos contagia sempre”,
diz Tayane Gandra, mide do menino Gui

Em junho de 2023, um video de Guilher-
me Gandra Moura viralizou nas redes sociais.
Feito pelo pai, Estevio Moura, o video mos-
tra o reencontro de Gui com a mée, depois de
acordar de um coma em um hospital do Rio
de Janeiro devido a uma pneumonia. “Foram
16 dias sem sair de perto de vocé, e no dia que
mamade vai dormir em casa vocé resolve acor-
dar do seu soninho reparador”, escreveu na
legenda Tayane Gandra Orrico. O video regis-
tra 138 milhoes de visualizagdes no TikTok e
mais de 20 milhdes no Instagram.

A reportagem conversou com Tayane so-
bre o cotidiano da familia. A nutricionista e
influencer conta que s6 soube sobre a exis-
téncia da epidermolise bolhosa quando Gui-
lherme nasceu. Até entio, como a grande
maioria das pessoas, desconhecia a existéncia
da doenca. Pelo atrito no ttero, o bebé chegou
com lesdes em muitas partes do corpo. Um
machucado na canela era tio profundo que,
recorda, permitia que se enxergasse as veias
da perninha.

A partir de entdo, a familia percebeu que
era preciso trabalhar para o bem-estar fisico
e psicologico de Gui:

- E uma realidade muito dificil, pois é
uma doenca totalmente aparente e lidamos
com isso o tempo inteiro. Mas creio ser muito
importante fazer com que a crianca se sinta o
mais normal possivel - sugere ela.

Para Tayane, o caminho foi fundamental
para que desde os primeiros anos de vida Gui
tivesse discernimento do que enfrentaria. Ela
considera que o fato de nunca o ter “escondi-
do” ajudou bastante:

- Acho que por isso ele é essa fortaleza. Gui
sabe da doenca e nio tem vergonha. Eu diria
que ele é bem resolvido, um menino que sem-
pre foi resiliente, mesmo com as dores conse-
quentes das feridas que surgem no corpo.

Para quem pensa que é s6 a familia que
ajuda Gui, Tayane avisa:

- Gui sempre nos deu muita for¢a. Por
mais que chorasse na hora de trocar os cura-
tivos, voltava a sorrir em seguida, fazendo
graca. Isso nos contagia sempre.

PROPOSITO QUE VAI
ALEM DA RAZAO

Tayane reconhece que se Gui tivesse um
comportamento melancélico, com certeza
seria mais dificil para o psicoldgico da fami-
lia. Ela também é mie de Anthony, 14 anos,
que aos dois anos recebeu diagnéstico de
transtorno de déficit de atencdo e hiperativi-
dade (TDAH).

- Anthony sempre ajudou muito a cuidar
do irmfo. Acredito num propdsito maior e
considero uma honra imensuravel ser mae
dessas duas preciosidades - diz a mée de An-
thony e Gui.

Sobre a visibilidade que Gui e a familia
estdo dando para pacientes e familiares de

epidermolise bolhosa, Tayane lembra da
aprovacdo na Assembleia Legislativa no Rio
de Janeiro de uma lei que garante pensio es-
pecial (no valor de um salario-minimo) aos
responsaveis legais dos pacientes com a en-
fermidade.

- Estivemos em Brasilia, junto ao presi-
dente Luiz Inécio Lula da Silva (PT), e ja foi
marcada uma audiéncia publica para que no
futuro se possa ter uma legislacio que permi-
ta garantir o beneficio a pacientes de todo o
pais — diz ela.

Para Tayane, que lembra do alto custo
do tratamento, é importante que as familias
sejam amparadas. Ela recorda que recente-
mente teve contato com uma paciente de 47
anos, que seria a brasileira mais velha com a
doenga:

- Acredito no propésito que va além da
nossa razio. Digo que o Gui nasceu para me-
lhorar avida de todo mundo. ~ >> SEGUE >>

FIQUE POR DENTRO

0 que é epidermolise bolhosa?

o A epidermolise bolhosa, mais conhecida como EB, &
uma doenca genética e hereditaria rara, que provoca
a formagdo de bolhas na pele por conta de minimos
atritos ou traumas e se manifesta j& no nascimento.

“Criancas Borboletas”

 As criancas com EB sdo conhecidas como “Criancas Bor-
boletas"”, porque a pele se assemelha as asas de uma
borboleta devido a fragilidade provocada pela altera-
¢do nas proteinas responsaveis pela unido das cama-
dasda pele.

Classificacdo
AEB se classifica em quatro tipos principais. Conheca:

 Epidermolise bolhosa simples - EBS (70%): A formacdo
das bolhas é superficial e ndo deixa cicatrizes. O surgi-
mento das bolhas diminui com a idade.

© Epidermdlise bolhosa juncional - EBJ (5%): As bolhas
sao profundas, acometem a maior parte da superficie
corporal e, porisso, € a forma mais grave. 0 Gbito pode
ocorrer antes do primeiro ano de vida. Controladas as
complicacdes, a doenca tende melhorar com a idade.

o Epidermdlise bolhosa distrdfica - EBD (25%): As bolhas
também sdo profundas e se formam abaixo da epider-
me, na derme, abaixo da membrana basal, o que leva
a cicatrizes e muitas vezes perda da fun¢do do mem-
bro. E a forma que deixa mais sequelas.

eEpidermdlise bolhosa Kindler - EBK (raro): Descrita mais
recentemente, apresenta um quadro misto das outras
formas e as bolhas podem se formar em qualquer ni-
vel da derme, entre a ldmina ldcida e a ldmina densa.
Apresenta bolhas, sensibilidade ao sol, atrofia de pele,
inflamacdo no intestino e estenose de mucosas.

Fonte: Debra Brasil

I'.l Comoseu
carisma, Gui virou o
xodo da torcida do
Vasco e conseguiu
unir as torcidas de
outros clubes na
conscientizacdo sobre
adoenca

ﬂlnspirada na
histdria de Gui, em
outubro de 2023, a
Assembleia Legislativa
no RJ aprovou uma

lei que garante uma
pensdo as pessoas
com epidermdlise
bolhosa

Jeanine Magno é pediatra
dermatologista e atua como
voluntdria na Associacdo Catarinense
de Pais e Amigos de Portadores com
Epidermdlise Bolhosa (Acpapeb)
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BORBOLETAE
SIMBOLO PELAS

TRANSFORMACOES |

ANGELA BASTOS
angela.bastos@nsc.com.br

simbolo da epidermdlise bolhosa

é a borboleta. Por isso, ao deixar

o hospital a crianca com suspei-
ta ou diagndstico da doenca recebe o Kit
Borboletinha, projeto da Debra Brasil. O
kit contém produtos de emergéncia para
tratamento das feridas e informacoes
para equipe médica e pais. O nome leva
em conta a fragilidade das asas do inse-
to: um movimento pode fazer com que se
desmanchem. Mas também pelo poder de
transformacdo, ja que os pacientes, apesar
de toda a fragilidade cutanea, apresentam
capacidade enorme de superago.

E o que demonstra a conversa com
Emanuel Kluge, 21 anos, estudante da oi-
tava fase de Economia na UFSC, em Flo-
riandpolis, e que trabalha em home office
no setor de cobran¢a de uma imobiliaria.
Emanuel tem epidermolise bolhosa reces-
siva, a mesma do menino Gui.

- Como nasci com a doenga, estou mais
acostumado. Sinto que as pessoas ainda
estranham as faixas que protegem o meu
corpo. Mas depois que explico, sinto que a
situacdo fica um pouco mais normal, pelo
menos com os colegas mais proximos — diz
Kluge.

Criado em uma familia que néo gos-
ta muito de se expor ao sol, ele tem uma
rotina caseira. Nas horas de lazer, joga
videogame com os primos e assiste TV.
Quando era menino, gostava das aulas de
Educacio Fisica. Recebeu incentivo da
mie e teve ajuda dos professores, que pen-
saram numa bola especial para que ndo
machucasse o corpo.

Mas o rapaz reconhece: as coisas no
futebol parecem nio estar numa boa fase.
No fim do ano passado, ele teve uma de-
cepcdo: o Santos Futebol Clube, conhecido
mundialmente por ser o time do Rei Pelé,
foi rebaixado para a segunda divisio do fu-
tebol brasileiro.

- Comecei a torcer para o Santos em
2010, time que na época tinha jogadores
bons, como Ganso e Neymar. Acho que
50% do tempo que passo na frente da TV é
vendo futebol e sempre que possivel parti-
das do meu time - diz o jovem.

Emanuel esta de férias da universidade
e voltou para Blumenau, onde mora a fa-
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milia. Algumas vezes, faz o percurso entre
Floriandpolis e a maior cidade do Vale do
Itajai dirigindo o carro da mie. Mas com
uma exigéncia: o ar-condicionado sempre
ligado. A climatizagdo é um beneficio para
os pacientes com epidermoélise bolhosa
por causa das bolhas que se formam com
o calor.

AJUDAR AS PESSOAS
A SE SUPERAREM

Vitéria Martins, 27 anos, é outro exem-
plo de superacdo diante dos limites tera-
péuticos trazidos pela doenca. O tom de
voz é baixo, mas a gratidio ecoa ao ser
cumprimentada pela reportagem:

- Tudo bem, gracas a Deus. Com vocé,
tudo bem?

Vitéria concluiu o 9° ano, mas com o
agravamento da doenca precisou inter-
romper os estudos. Nada que dificulte a
escrita de um livro autobiografico:

- E um livro sobre a doenca e onde con-
to um pouco da adolescéncia, da minha
vida. Uma biografia que tem um lado en-
gracado, pois dizem que sou meio comica.
Entio, resolvi fazer um pouco de graga.

0 livro, que ainda ndo tem editora e
data de langcamento, vai ter 100 péaginas.
Nos tdltimos tempos, Vitéria viu os movi-
mentos serem limitados e esta preferindo
gravar dudios. Para a transcri¢do, conta
com a ajuda da amiga Emily.

De acordo com a autora, o livro é um
recado para toda a sociedade:

- Nio é um livro de autoajuda, mas um
livro que vai animar quem ler. Vai mostrar
um pouco da minha superacio e ajudar as
pessoas a também se superarem.

Quando nfo esta envolvida com os du-
dios, Vitoria caminha pelo jardim da casa,
no bairro Forquilhinhas, em Sdo José, na
Grande Floriandpolis, e brinca com os
sobrinhos. Quando vai para a rua, utili-
za cadeira de rodas. Recentemente foi ao
shopping fazer compras. Além de uma cal-
ca e blusa, escolheu um turbante:

- Amo turbantes. Tenho seis. E bom,
pois dai ndo uso mais peruca.

Vitéria ama também fotografia, e tem
um perfil no Instagram (@menina_vito-
ria_martins):

— Também dizem que sou fotogénica.
Por isso, gosto de ter minhas fotos — expli-
caajovem.

PATRICK RODRIGUES

‘Emanuel Kluge,
‘estuda Economia
na Universidade
Federal de Santa
Catarina (UFSC),
em Floriandpolis




ARQUIVO PESSOAL

“Alguém precisa olhar para nés”,
desabafa presidente da Acpapeb

Presidente da Associacdo Catarinen-
se dos Parentes, Amigos e Portadores de
Epidermolise Bolhosa (Acpapeb), Daniela
Correia Duarte tem um filho de nove anos
com a doenca. A frente da organizacio, ela
lida com a experiéncia da afli¢do, das pra-
ticas do cuidado e do estigma que cercam
as familias. Para ela, é importante o apoio
politico para que o tratamento seja assegu-
rado em Santa Catarina:

- E um sofrimento sem fim para as fa-
milias, pois nem sempre a Justica aceita e
sem os insumos a qualidade de vida dos
pacientes desaba. A promotoria de Justica
da Infancia, um deputado eleito pelo povo,
alguém deveria olhar para nés - desabafa.

No comando da associagio e conviven-
do com outras familias na mesma situacdo,
Daniela defende que o preconceito deve
ser enfrentado. Muitos pacientes enfren-
tam problemas de autoestima. Ainda que o
filho tenha uma vida préximo da normali-
dade, certa vez foi surpreendida:

- Meu menino perguntou se eu acha-
va ele feio por causa das bolhas nos bra-
cos. Respondi que ndo, mas o fato de ter
indagado mostra a importancia da ajuda
psicolégica. Ndo condeno os olhares de es-
tranhamento. S6 com a visibilidade muda-
remos essa realidade - argumenta.

A cada seis meses, Daniela e o filho
David se deslocam de Criciiima, no Sul
do Estado, para atendimento no Hospital
Infantil Joana de Gusmao, em Florianépo-
lis. Eles passam por consultas com derma-
tologista, dentista, nutricionista e muitos
outros exames. Daniela explica que desde
2019 aguarda, de Brasilia, uma resposta ao
processo de judicializacdo para garantir o
tratamento. Municipio e Estado negaram
o pedido.

- Por enquanto compramos agulhas,
sabonetes, hidratantes e o remédio. Con-
tamos com a ajuda de uma empresa que
manda amostras de curativos. Mas além
do custo alto, sabemos que nio é algo pon-
tual, mas para toda a vida.

Em SC, conforme dados da Secretaria
de Estado da Satde, existem 68 pacientes
com epidermdlise bolhosa. Entre 20% e
25% do tipo mais grave. Pelo menos 10 pa-
cientes sdo contemplados com os insumos
via judicial.

Em setembro de 2023, uma reuniiio
na secretaria buscou uma saida para ou-
tras familias. O objetivo foi levar o Estado
a buscar diretrizes e estruturar a linha de
cuidados no atendimento. A secretaria de
Saude, Carmen Zanotto, participou. Como
ela deve ficar no cargo até abril, a expec-
tativa das familias é que a secretaria dé
encaminhamento as demandas apresen-
tadas. No encontro também estiveram a
dermatologista pedidtrica Jeanine Magno
e a coordenadora da Area Técnica da Pes-
soa com Deficiéncia e Doengas Raras da
secretaria, Jaqueline Reginatto.

Na ocasifo, foi definido que a drea téc-
nica da secretaria tem responsabilidade de
construir o fluxo de atendimento por meio
de servicos de referéncia. O Hospital In-
fantil Joana de Gusmio, de Floriandpolis, é
parametro em doengas raras para criancas.
Mas os pacientes adultos estdo desprotegi-
dos dessa preferéncia. >> SEGUE >>

Vitéria Martins,

27 anos, sonha em ver
pronto o livro sobre
sua histdria de vida,
com o qual espera
ajudar as pessoas
asesuperarem

Sem os insumos
a qualidade

de vida dos
pacientes desaba.
A promotoria
de Justica da
Infancia, um
deputado eleito
pelo povo,
alguém deveria
olhar para nos.

DANIELA C.
DUARTE,
presidente
da Acpapeb

Davi, filho de Daniela,
curtindo o dia na praia
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HISTORIAS ENTRELACADAS
CRIARAM ASSOCIACAO EM SC

ANGELA BASTOS

angela.bastos@nsc.com.br

oje, a visibilidade acerca da doenca ja
|—| é um pouco maior. Mas quando Inka

Odebrecht Kluge, uma das fundado-
ras da Associagio Catarinense dos Parentes,
Amigos e Portadores de Epidermdlise Bolho-
sa (Acpapeb) teve que enfrentar a doenca, a
situacdo era bem pior. Foi com o nascimento
do filho, Emanuel Kluge, hoje com 21 anos,
que ela viveu a experiéncia angustiante de
ouvir falar sobre a desconhecida Epidermali-
se Bolhosa.

- A principio, nem os médicos sabiam dar
o diagnéstico, o que foi feito dias apds o parto,
através de telefonema de uma profissional do
Parand. A falta de conhecimento era tanta que
a equipe médica fez algo hoje condenado: co-
locaram o recém-nascido Emanuel numa in-
cubadora da UTI neonatal, o que fez aumen-
tar as bolhas pelo corpo - recorda.

Dias depois, a alta foi esperada, mas assus-
tadora:

- Eu ja sabia sobre as feridas, mas quando
vi meu bebé enfaixado da cabeca aos pés, me
assustei. Fomos direto para o Parana, consul-
tamos com uma geneticista e comecamos a
saga para encontrar um profissional. Nessa
busca, descobri um paciente aqui, outro ali, e
chegamos na médica Jeanine Magno, em Blu-
menau - relembra Inka.

Os lagos se estreitaram e, em 2009, foi cria-
da a associacdo catarinense, hoje com quase
70 pacientes cadastrados. Inka € a atual dire-
tora de assisténcia.

- Nosso objetivo € ajudar as familias. Mas
sabemos que nem todos estdo (cadastradas),
pois ha pessoas que ainda lidam com a dificul-
dade de vencer essa etapa da invisibilidade.

Assim como outros pacientes, o filho de-
pende do Estado e dos municipios para a en-
trega dos curativos e insumos.

- Sou dentista e precisei recorrer ao Mi-
nistério Ptiblico para conseguir ajuda. Supo-
nho que o custo mensal do tratamento esteja
em torno de R$ 20 mil.

Sobre os cuidados, Inka explica que o ideal
é que fizesse os curativos todos os dias, mas
em funcfo do alto custo, precisa economizar
o0s insumos. A preocupagdo é cuidar das bo-
lhas para nio virar tumor, o que muitas vezes
acontece com os pacientes de EB.

FAMILIAS DE PELE

Situacio parecida enfrenta Aldaira Mar-
tins, a Alda, mie de Vitoria, 27 anos, a mais
velha entre trés irmios, e a Unica que nasceu
com EB. Para garantir os insumos que preci-
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Inka Kluge troca os curativos do filho Emanuel

sa, a familia que mora em Sdo José, na Grande
Florianopolis, ingressou na Justica e, ainda
que com oscilagdes, recebe curativos, poma-
da e remédios.

- Sozinhos, sem ajuda, nio tem como dar
conta do tratamento - conta Alda.

Gragas a isso, em novembro, a familia viu
Vitoria ser investida com o “Lenco do Des-
bravador”, um projeto da Igreja Adventista
do Sétimo Dia, que simboliza ideias nobres
como unido e compromisso em servir a Deus,
aigreja e a comunidade. O lengo também re-
presenta a amizade, o respeito e a solidarie-
dade entre os membros da associacdo. A mie
conta que Vitdria se preparou para o evento,
pois era preciso caminhar. Os treinos em casa
deram certo: foi muito bem recebida por to-
dos os presentes.

- Vitéria ndo se entrega e é exemplo de su-
peracdo. Foi a maior incentivadora para que
eu voltasse a estudar. Se sigo fazendo o curso
de Servigo Social on-line, é porque elanio me
deixou parar - conta Alda.

Conforme a mie, a filha vive um dia por
vez, e nunca reclama da condi¢do imposta
pela EB. Ao contrério, parece ter sempre mo-
tivos para agradecer a propria existéncia.

- Foi pela Vitdria que ajudamos a fundar
a associacdo catarinense e isso fez diferenca
nas nossas vidas e de tantas outras pessoas. A
gente fala em ser “familia de pele”, pois senti-
mos as mesmas coisas.

o)

Nosso
desejo é
que todos
os estados
sigam essas
referéncias
(Bahia

tem um
protocolo
de atendi-
mento
implemen-
tado e o Rio
de Janeiro
criou uma
lei que
garante uma
pensao aos
pacientes)

LEANDRO
ROSSI,
presidente
da Debra
Brasil

A luta por um protocolo
do Ministério da Saude

Leandro Rossi é presidente da Debra
Brasil, instituicio presente em 56 paises
que procura dar suporte com informagdes
e expertise de profissionais de renome para
familiares e pacientes com epidermolise
bolhosa. Administrador de empresas em
Belo Horizonte, ele tomou conhecimento
da doenca no nascimento de um sobrinho,
hoje com cinco anos, quando foi acompa-
nhar o parto. A principio, os Rossi se colo-
cavam imunes a um problema de saide da
mie e do recém-nascido devido ao acom-
panhamento da gestacio num dos mais de-
senvolvidos centros do pais.

- A minha descoberta foi dentro de um
hospital privado, numa maternidade refe-
réncia e com plano de saide garantindo o
melhor atendimento possivel. Até entdo, eu
nem o nome da doenca conhecia - recorda.

A partir daquele momento, ele com-
preendeu que a informagéo correta poderia
fazer a diferenca. Através da Debra Brasil,
os Rossi receberam o suporte de profissio-
nais de saude voluntarios e de pais de pa-
cientes que a familia precisava. O enfrenta-
mento o tornaria um ativista e defensor das
boas praticas relacionadas a doenca. Para o
presidente da Debra Brasil, sdo dois os ca-
minhos a serem percorridos: a busca pela
cura, e por isso o envolvimento em pesqui-
sas em diferentes paises; e a implantacio de
protocolos para melhoria da qualidade de
vida dos doentes.

Desde 2019, a Debra Brasil trabalha na
elaboracdo de um protocolo junto ao Mi-
nistério da Satide para epidermélise bo-
lThosa. Aprovado em dezembro de 2021, o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas
(PCDT) estabelece um guia com normas
para o tratamento que assegure 0s insumos
necessdrios e cuidados especificos para
cada subtipo da EB. Estatisticas da Debra
Brasil mostram que nos tiltimos cinco anos
anotificacio cresceu no pais. Estima-se em
torno de 5 mil casos, porém, apenas 1,4 mil
cadastrados. Sdo 14 associacoes estaduais
e algumas organizacoes da sociedade civil
atuando junto as familias.

- Na Bahia, temos um protocolo esta-
dual j4 implementado e acompanhado pelo
Ministério Publico. Minas Gerais também
estd buscando implementar, enquanto a As-
sembleia do Rio de Janeiro criou a Lei Gui,
que garante um saldrio para os pacientes.
Nosso desejo é que todos os estados sigam
essas referéncias — sugere Rossi.



Noticias do Dia
Diogo de Souza (Interino: Danilo Duarte)
“Cooperagao internacional”
Cooperacao internacional / Programa de Mestrado em Educagao do Timor-Leste /
Centro de Ciéncias da Educacao / UFSC

Cooperagdo
internacional

As digitais de catarinenses
estardo gravadas na
implantagao do primeiro
programa de mestrado em
educacao do Timor-Leste,
que estd recebendo a ajuda
de seis professores do Centro
de Ciéncias da Educacao

da UFSC. O grupo embarca
segunda-feira (15) para uma
missao no pais asiatico.

Noticias do Dia
Moacir Pereira
“PAULO BLASI”
Paulo Henrique Blasi / Professor de Direito / UFSC
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PAULO BLASI - Uma das maiores autoridades em direito
administrativo no Brasil no século passado, o professor
Paulo Henrique Blasi, se vivo fosse, estaria completando
95 anos na proxima terca-feira (16). Dedicou sua vida ao
ensino do direito, a advocacia e ao servigo ptblico com
paixao e absoluta integridade. Lecionou na graduagado

e pés-graduagao em direito da UFSC. Foi secretdrio da
Justica, Administracdao e Educacdo nos governos Jorge
Lacerda, Heriberto Hiilse e Colombo Salles. Presidiu a
OAB/SC. Era pai do desembargador Jodo Henrique Blasi.




REPRODUCAO

Santa Revista (13.01 - 19.01.2024)
Pedro Machado
“CENTENARIA SOB NOVA GESTAO”
Centenaria sob nova gestao / Karsten / Marcio Luiz Bertoldi / Formado em
Direito / UFSC

l

CENTENARIA SOB NOVA GESTAO

Agora é oficial: a Karsten tem um
novo presidente. O executivo Marcio
Luiz Bertoldi assumiu nesta semana
o comando da centenaria fabricante
de artigos de cama, mesa e banho de
Blumenau. Ele compartilhou o regis-
tro da assinatura do termo de posse
em uma publicacdo nas redes sociais:

“Semana marcante. Assinar o
termo de posse como CEO da Karsten é mais que uma for-
malidade. E o inicio de uma jornada como a vida é: cheia de
desafios, alegrias e aprendizados”, escreveu.

Bertoldi ocupava desde junho de 2022 a diretoria de
Varejo da empresa. Antes disso, foi diretor administrativo,
financeiro e de Relacdes com Investidores da companhia.
Formado em Direito pela UFSC e especialista em Direito
Tributario, o executivo acumula 15 anos de experiéncia na
area financeira.

Noticias veiculadas em meios impressos, convertidas para o formato digital,
com informacdes e opinides de responsabilidade dos veiculos.
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13/01
Com praias ja alargadas e aumento do turismo, cidades sequem com problemas

de infraestrutura

Como um curso da UFSC se tornou o melhor do Brasil e com “alto padrao

internacional”

Intelbras quer consolidar posicao de referéncia no mercado de tecnologia
Conheca o niimero de vagas do Sisu 2024 por instituicao
S0 1,8% das cidades brasileiras tém unidades de referéncia para servico de
aborto legal
Jodo Lucas Reis cai para prodigio peruano na semi do Challenger de Buenos Aires
Paulo Blasi: Mestre do Direito

FOTOS DA SEMANA: Transito, turismo, vestibular, Filipe Mello e o que foi destaque
em SC

14/01
Caucaia (CE) tem praia 'emoldurada’ por pedras apds décadas de erosao

Balneario Camborid tem nova Escola Técnica de Enfermagem, com inscricoes
abertas

Historias entrelacadas uniram familias em SC na luta pelo tratamento da
epidermodlise bolhosa

Gosto metalico ao beijar namorada; o que pode ser?
Novo presidente assume a gestdo da centenaria indistria téxtil Karsten

Aborto legal: Ministério da Saude diz que cumpre rigorosamente o que esta
previsto em lei e que segue decisdoes do Supremo
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