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O paraiso
dos estrangeiros

e vez em quando,

a exemplo dos dias

que correm, os bra-

sileiros descobrem a
Amazonia. No calor das cri-
ses, 0s principais persona-
gens do governo se apres-
sam a lembrar que aque-
le vasto territério pertence
ao Brasil. Os defensores dos
povos da floresta desfraldam
bandeiras internacionalis-
tas em defesa dos indios.
Tem sido assim nas tltimas
décadas, desde que os go-
vernos militares decidiram
abrir estradas na regido e
forcar o avanco de colonos
nas terras do norte do Bra-
sil. Bruno Pereira, indigenis-
ta, e Dom Phillips, jornalista
inglés, sdo duas novas viti-
mas da selva, que jd produ-
ziu aventuras emocionantes
com personagens famosos.

Um deles foi Theodore
Roosevelt Jr., ex-presiden-
te dos Estados Unidos, que,
junto com Candido Mariano
Rondon, embrenhou-se, no
inicio do século 20, na selva a
partir de Rondonia a procu-
ra do local onde o chamado
Rio da Divida desemboca no
Madeira. Quase morreu. Foi
uma aventura cheia de pro-
blemas, percal¢os, aciden-
tes graves e mortes. Outro foi
Percy Fawcett que perdeu o
rumo, em 1925, no meio do
inferno verde e morreu pro-
curando a sua cidade Z, o El
Dorado, no nordeste de Ma-
to Grosso. A selva inspira len-
das e aventuras.

A Amazonia é o paraiso
dos europeus, que transitam pela drea desde a
descoberta da América. Ingleses, franceses, irlan-
deses e holandeses andaram pela regido. No co-
meco dessa histéria, em 1599, os holandeses na-
vegaram sem problemas pelo Amazonas e esta-
beleceram dois fortes no Rio Xingu. Comegaram
a plantar actcar e tabaco. Franceses se estabele-
ceram no Maranhdo e depois na Guiana, quan-
do reivindicaram a metade do territério do atual
Amapa. Os ingleses, sempre com a mao grande,
estabeleceram alguns fortes, rio acima, mas a sua
principal obra foi contrabandear a matéria-pri-
ma da borracha do Brasil para a Maldsia. E fazer
aproducdo nacional, no século 20, entrar em pro-
cesso falimentar.

Hoje é possivel ir de Brasilia até Lima, no Pe-
ru, por estrada asfaltada, passando por uma drea
ao sul do local onde ocorreu a tragédia atual. Nao
¢ aventura viajar por terra, de carro, em estrada
asfaltada de Manaus a Caracas. As estradas fun-
cionam bem no norte do pafs, dentro da regido
amazodnica. A Belém-Brasilia precisa ser dupli-
cada em algumas regides pelo excesso de trafe-
go. A Cuiabd-Santarém, asfaltada, permite a liga-
cdo de Brasilia ao baixo Amazonas por estrada de
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boa qualidade. E a famosa Transamazonica esta
aberta na sua totalidade com partes asfaltadas,
partes em estrada de terra. Mas toda ela carrocd-
vel. O comércio avanca na regido. E dificil admitir
que a Amazonia tem vida prépria, necessita gerar
empregos e que a fronteira anda selva adentro.

O Vale do Javari, que abrange uma drea de 85
mil quilémetros quadrados, maior que a Aus-
tria, estd a mais de mil quilometros em linha re-
ta de Manaus. As distancias sdo colossais, o ver-
de é intermindavel, se mistura com o horizonte.
Os governos brasileiros nunca assumiram politi-
caclara emrelacdo ao enorme territério do nor-
te. Nos primeiros tempos da Republica simples-
mente ignorou a regido. Tamanho foi o esqueci-
mento que nos anos 1960 ocorreu em Belém um
interessante fendmeno: comecaram a aparecer
na cidade carros norte-americanos, modernos,
novissimos, 14 chamados de cotias, porque safam
da floresta. Era contrabando puro e simples. Du-
rou até a industria automobilistica nacional fa-
zer seu produto chegar 14.

O governo brasileiro vive emparedado en-
tre favorecer o desenvolvimento da regido ou
tentar manter a floresta intocada. E o drama

latino-americano. Crescer significa agregar dreas
isoladas, entrar na selva, criar cidades, cons-
truir industrias, portos e ferrovias. Destruir pa-
ra construir. Os norte-americanos resolveram o
assunto de maneira muito simples. Adquiriram
a Luisiana, avancaram para o oeste, mataram os
indios, tomaram o Texas, a Califérnia e alcanca-
ram o Pacifico. Os argentinos exterminaram os
patagones e chegaram a Terra do Fogo. No Bra-
sil nunca houve politica semelhante. Rondon, ao
contrdrio, criou o Servico de Prote¢do do Indio,
antecessor da Funai.

Entre um caminho e outro, os governos nao fa-
zem nada. O atual governo desestruturou o pouco
que havia de presenca oficial na regido. A acao dos
militares nao reduziu o desmatamento, nem a cri-
minalidade. Resultado foi que o trafico de drogas
(Peru e Coldmbia sao grandes produtores de cocai-
na, inclusive em locais perto da fronteira) e preda-
dores de toda espécie tomaram conta do pedaco.
A regido continua a ser o paraiso dos estrangeiros,
terra sem lei, onde € possivel fazer fortuna em pou-
co tempo, mas o cidaddo chega jovem e sai velho.
Sobreviver é dificil. Sio muitos os perigos. A Ama-
zOnia cobra seu preco.

AME: doenca rara que tem tratamento

om pouco mais de trés décadas de atuacao
na neuropediatria e dedicadas aos cuida-
dos de pessoas com doencas neuromus-
culares, pude acompanhar as grandes eta-
pas de aprimoramento na assisténcia da atrofia
muscular espinhal (AME). Se no passado muitas
familias buscavam um acolhimento e dedicacao
do profissional para garantir a melhor qualidade
de vida as pessoas com AME, hoje procuram, adi-
cionalmente, acesso mais amplo a tratamentos.

A atrofia muscular espinhal, também conhecida
como AME, é uma doenca rara. Como tal, na for-
macao dos diferentes profissionais de satide, ndo
consta como contetido especifico das disciplinas
de graduacao. Mas o seu reconhecimento e prepa-
ro dos profissionais, para a condugio dos cuidados
de pessoas diagnosticadas com AME, torna-se fun-
damental quando existe um tratamento a ser inicia-
do o quanto antes possivel.

Trata-se de doenca genética, neuromuscular,
de evolucgdo progressiva, com repercussoes sis-
témicas. A partir de uma alteracdo de um gene
chamado SMN1, a producdo de uma proteina
imprescindivel para as células nervosas passa a
depender do gene SMN2, que s6 consegue fabri-
car uma proteina instdvel. Isso ocasiona o mau
funcionamento das células. O musculo, respon-
sdvel pelos nossos movimentos, torna-se pouco
acionado pela disfuncdo dos neurdnios moto-
res, o que se manifesta como fadiga e fraqueza
muscular. Além de comprometer a locomocao,
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funcdes vitais como respirar e alimentar-se po-
dem ser prejudicadas.

Existe uma relacdo entre a quantidade de pro-
teina que o gene SMN2 consegue produzir e a gra-
vidade da AME, isso se reflete na idade de inicio
e velocidade de progressdo dos sintomas. Quan-
to mais proteina, mais tarde a doenga aparece e
mais lentamente ela piora o estado da pessoa com
AME. Para facilitar a compreensdo, profissionais
da satide classificaram a AME em diferentes tipos,
em funcao de seu inicio e gravidade. Dessa forma
temos trés tipos principais: AME tipo 1 tem inicio
dos primeiros sintomas até 6 meses de vida, pro-
gressdo muito rdpida, impedindo que a crianca
consiga adquirir a capacidade de sentar; AME ti-
po 2 tem inicio entre 6 e 18 meses, progressao in-
termedidria, impedindo que a crian¢a consiga ad-
quirir a capacidade de caminhar sozinha; AME ti-
po 3 tem inicio apés os 18 meses de vida, poden-
do, inclusive, se manifestar durante a adolescén-
cia ou vida adulta, com a aquisicdo da marcha, de
evolucdo mais lenta, mas com perda da capacida-
de de andar ao longo dos anos.

Para confirmacdo do diagnéstico da AME, o pon-
to de partida é o reconhecimento do atraso do de-
senvolvimento motor, quedas frequentes ou dificul-
dade de correr e pular. O encaminhamento correto
ao especialista que possa avaliar, solicitar o exame
genético e encaminhar para a equipe multidisci-
plinar é a etapa seguinte, o que nem sempre ocorre
com a agilidade necessdria. Esse conjunto de acoes,

iniciadas o quanto antes no curso da doenca, garan-
tirao melhor percurso.

Ao confirmar a AME como causa do desvio no
desenvolvimento motor, temos atualmente a pos-
sibilidade de ir além da terapia multidisciplinar
ndo medicamentosa, utilizando medicamentos
modificadores da doenca, com registro aprovado
em territdrio nacional. Sdo todos tratamentos que
buscam, em ultima andlise, aumentar a quantida-
de de proteina SMN no corpo de pessoas com AME
e, dessa forma, tentar impedir o avanco da doenca.
Os tratamentos medicamentosos diferem na sua
forma de administracgao, alguns requerem hospi-
talizacdo e existe um de uso oral em casa, mas, em
todos os casos, parar a progressdo da doenca no
seu inicio traz muito mais beneficios que intervir
quando ja causou muito dano.

Apesar de rara, sendo o Brasil um pais populo-
0, temos um nimero expressivo de nascimento
de bebés com AME todo ano — cerca de 300 com
base na incidéncia estimada de nascidos vivos nas
ultimas estatisticas, e um nimero ainda mais ex-
pressivo de pessoas convivendo com AME — mais
de 2 mil com base na prevaléncia estimada e nossa
populacido. Desta forma, o esforco em reconhecer
potenciais casos suspeitos, avaliar a possibilidade
do diagnéstico, e ao confirmd-lo seguir os cuida-
dos preconizados, garantird uma orientacdo mais
precoce as pessoas com AME e, assim, a possibili-
dade de lhe garantir melhor capacidade motora e
melhor qualidade de vida.

O medo nao
vencera a
democracia
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democracia brasileira estd em ris-
co. Engana-se quem espera tan-
ques nas ruas para anunciar a ins-
tauracao de um regime ditatorial
ou uma guerra que ameace a soberania do
pais, como ocorre na Ucrania. Atualmen-
te, a corrosdo democrdtica acontece nas
entranhas do Estado e progressivamente:
lideres autoritarios restringem a livre par-
ticipac¢do no espaco civico com ameacas a
populacdo e aos demais poderes.

O espaco civico é fundamental em uma
sociedade democratica. Nele, cidadaos
dialogam e influenciam governos por po-
liticas mais eficientes nas mais diversas
dreas, além de poderem se expressar, ma-
nifestar e demandar melhorias liviemen-
te. Esse espaco estd em risco no Brasil.

O Instituto Igarapé tem monitorado
tais ameacas e as reacdes a elas por parte
da sociedade civil e das instituicdes. Em
boletins trimestrais, sdo publicadas andli-
ses sobre as diferentes tdticas e estratégias
utilizadas para atacar o espaco civico. Na
62 edi¢do publicada, foram contabilizadas
367 ameacas apenas no primeiro trimestre
de 2022, o que representa um acréscimo
de 9,8% das ameacas democrdticas em re-
lacdo aos trés meses anteriores. Descredi-
bilizagao do sistema eleitoral, campanhas
de desinformacdo, abuso de poder e inti-
midacao e assédio sdo as principais estra-
tégias de desconstrucao das instituicoes e
de corrosao democratica.

Entre janeiro e margo de 2022, por
exemplo, foram identificados 50 casos de
intimidacdo e assédio. Aqueles que sdo
criticos as atuais politicas tém sofrido os
mais diversos tipos de ameagas, desde di-
famacoes on-line e off-line até persegui-
coes institucionais. Nossas instituicoes,
em vdrias instancias, se distanciaram da
funcdo que deveriam cumprir de acordo
com a Constituicao Federal, e tém servi-
do a interesses particulares. Apenas no
primeiro trimestre de 2022, foram con-
tabilizados 76 casos de abuso de poder.

Em ano eleitoral, é preciso entender o
que estd em jogo. Nossos direitos e as insti-
tuicdes democréticas, construidas a duras
penas, nao podem ser negociadas. Nao se
trata apenas de mudar os lideres do nosso
governo. Trata-se de defender os direitos
humanos, o meio ambiente e a integridade
do processo eleitoral e das institui¢des do
pais, que vém sendo atacadas e descredi-
bilizadas, principalmente por meio de fa-
ke news e campanhas de desinformacao.

Também observamos o aumento dos
casos de violéncia politica nos estados,
especialmente direcionado aos politicos
e ativistas negros, as mulheres, aos povos
indigenas e a populagdo LGBTQIA+. Fo-
ram 18 violacdes de direitos civis e politi-
cos. E isso ndo podemos permitir.

Se, por um lado, lideres autoritdrios
sdo responsdveis pela corrosdo de regi-
mes democrdaticos, por outro, a anuén-
cia ou a falta de resposta das instituicoes
politicas a viabiliza. O Brasil tem patina-
do em dar respostas mais enfaticas em
diversas ocasides, sobretudo porque al-
gumas instituicoes-chave nesse proces-
so estdo alinhadas ao processo de des-
construcao do Estado. Por sorte, ainda
hd guardides da democracia no ambi-
to da mdquina publica, e na sociedade,
diversos grupos estdo se organizando.

O Judicidrio, na figura do Tribunal Su-
perior Eleitoral (TSE) e do Supremo Tri-
bunal Federal (STF), foi o fiel da balan-
caentre a democracia e o autoritarismo
neste ano. A suprema corte foi alvo pre-
ferencial dos ataques antidemocrdticos
nos ultimos trés meses, mas foi firme na
defesa da sua independéncia, na fisca-
lizacdo do Executivo e do Legislativo e
na reac¢do ao discurso de 6dio de gru-
pos da extrema direita. Os dados, nes-
se sentido, atribuem ao Judicidrio mais
de 36% das respostas institucionais ao
fechamento do espaco civico.

Erram aqueles que creem que a de-
mocracia estd apenas nas maos das au-
toridades. No limiar do poder e da acdo
concentrada das instituicdes, a socieda-
de civil aparece como um dos principais
e indispensdveis atores na defesa do es-
paco civico. Muito além da escolha indi-
vidual nas eleicdes, os movimentos so-
ciais, as organizacoes sociais e associa-
coes profissionais foram determinantes
na contencao dos retrocessos.

As 274 reacbes as ameacas de fecha-
mento do espago civico demonstram
que a democracia nao serd corrompida
sem resisténcia. E ilusério apostar na
passividade do povo brasileiro, da so-
ciedade civil e das institui¢cdes nos mo-
mentos de acirramento da investida au-
toritdria no Brasil. Mais do que nunca, o
povo quer — e precisa — de um gover-
no democrdtico e republicano que in-
vista na reducdo das desigualdades so-
ciais, em uma nova politica climadtica,
no combate a inseguranca ptblica e na
abertura irredutivel do espaco civico. O
medo ndo vencerd a democracia.
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