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			Prefácio


			Nesta história, abordamos de maneira leve, para facilitar o entendimento dos termos médicos, o que os pacientes e seus familiares precisam saber para conviverem melhor com o ceratocone. 


			Trata-se de uma doença da córnea que progressivamente evolui afetando a visão e pode levar à indicação de um transplante de córnea. O transplante era, até meados dos anos 90, a melhor e praticamente a única opção de cirurgia eficaz. Enquanto ainda é uma excelente opção, com grandes chances de sucesso, o transplante tornou-se a última opção. Esta quebra de paradigma ocorreu com a introdução de novas cirurgias menos invasivas, como o crosslinking e os implantes de segmento de anel na córnea. 


			Por outro lado, existem verdadeiros paradoxos sobre quando e como operar. Destaca-se a contradição que: “se uma cirurgia está indicada, o quanto antes operar melhor; mas se não houver necessidade, não devemos realizar nenhuma cirurgia”. Outra contradição comum está relacionada com o objetivo terapêutico de melhorar a visão com óculos ou mesmo lentes de contato, que deve ser o primordial. Entretanto, procedimentos refrativos para reduzir o grau e a necessidade de correção por óculos ou lentes podem ser considerados, o que deve ser feito de forma individualizada para cada caso.


			Mas então, quando a cirurgia está indicada? Qual cirurgia? Como fazer? O que pode acontecer? Todas estas perguntas que afligem tanto os pacientes merecem ser esclarecidas. Entretanto, para tomar decisões é necessário conhecimento. 


			Nosso objetivo é trabalhar a consciência sobre o problema, e o entendimento básico sobre a doença torna-se fundamental. Enquanto mesmo os médicos devem estar atualizados sobre os desenvolvimentos nesta verdadeira nova sub (ou super) especialidade da oftalmologia, os pacientes e seus familiares também merecem entender sobre a doença. Para tal, são necessários recursos. Estas informações são fundamentais para os pacientes e seus familiares poderem conviver melhor com a doença e também para tomarem decisões conscienciosas sobre como proceder no tratamento.


			Nossa proposta é orientar e esclarecer além dos preconceitos e equívocos que agravam e podem até ser piores que a própria doença. De acordo com o aforismo hipocrático que vem das verdadeiras raízes da medicina, “curar ocasionalmente, aliviar frequentemente e consolar sempre”, contempla-se a necessidade de adequada orientação e esclarecimento do paciente e de seus familiares. Ajudar o paciente deve ser o primeiro, maior e verdadeiro compromisso do médico para com os doentes.


			Nossa história é uma ficção com pitadas de realidade para abordar desde os avanços relacionados com o diagnóstico até as novas opções de tratamento para o ceratocone.


			Este trabalho faz parte da campanha de conscientização Violet June. Estabelecida por nós no Rio de Janeiro em 2018, esta campanha ganhou o mundo. O objetivo é promover a conscientização sobre o ceratocone, mas traz uma mensagem fundamental, que é para não coçar os olhos. De fato, o trauma contínuo é unanimemente aceito e reconhecido por todos os especialistas como um dos principais fatores de risco para o desenvolvimento e agravamento da doença. Acreditamos que se as pessoas entenderem o problema e efetivamente pararem de coçar os olhos, haverá real redução da incidência e da severidade da doença. Com isso, o sofrimento decorrente da doença será minimizado, bem como o impacto na sociedade será amenizado. 


			Boa leitura!




			Violeta
Apresentação


			Oi, meu nome é Violeta, tenho dezoito anos e vou começar em breve a faculdade de Letras. Estou muito bem agora, mas já sofri muito com meus olhos…


			Na verdade, fui criada para tentar ajudar as pessoas a conviverem com esta doença de nome esquisito com a qual convivo há tanto tempo – o ceratocone. 


			Mas vamos à minha história: um dia, acho que foi quando tinha sete anos, perdi um dente e coloquei-o debaixo do travesseiro para que a fada do dente viesse buscar. Em troca, ela me deu um presente especial: óculos mágicos! Os óculos me permitiram ver as coisas como elas são de verdade. Mas logo depois a visão piorou e tive que trocar os óculos, pois o grau aumentou. Tudo foi muito rápido, mas a princípio não preocupou tanto nem a mim, nem a meus pais! Nessa época eu ainda não sabia que tinha o ceratocone… Nunca tinha ouvido falar nisso! 


			Eu coçava muito os olhos por causa da alergia e também para tentar enxergar melhor. Realmente não fazia a menor ideia que isso estaria piorando minha doença. 


			Quando descobriram o ceratocone, eu já tinha uns onze anos, e trocar os óculos já não ajudava mais a melhorar minha visão. Eu me lembro bem dessa época. Meus pais ficaram muito preocupados e até brigavam por causa disso. Fomos a diversos médicos, mas os tratamentos não ajudavam muito. Fiquei com muito medo! 


			Tudo melhorou quando fomos a um médico oftalmologista, especialista nesta área, que cuida de mim desde então.


			Apesar de achar que meu problema era bem complicado, entendi que represento um caso bem comum. Por isso, me sinto na obrigação de passar este testemunho para ajudar as pessoas que têm o mesmo problema que eu e também seus pais e familiares. 


			De fato, conscientes de que a falta de informações agrava e pode até fazer sofrer mais que a própria doença, eu e todos os personagens desta história fomos criados pelo autor deste livro, o médico oftalmologista e docente Renato Ambrósio Jr. e seus colaboradores, a jornalista e comunicadora Sylvia Sá, da ASCOM PRO, e o ilustrador Bruno Diastolli. Uma campanha foi iniciada em junho de 2018 no Rio de Janeiro, e rapidamente ganhou o mundo. Esta popularidade e abrangência internacional ocorreu porque simplesmente todos concordam com a mensagem principal: coçar os olhos faz mal! E também porque o ceratocone tornou-se uma nova subespecialidade, ou melhor, “super”, na oftalmologia.


			Que chique, né!? Eles deram o meu nome para a campanha – VIOLET JUNE, ou será que foi o contrário? Ok… Eu não sou de verdade, mas isso não importa tanto agora! O importante é que esta história ajudará você a entender o ceratocone, como conviver com a doença, como tomar as decisões, e principalmente como evitar sua piora. 




			Professor Dr. Renato Ambrósio Jr.


			Carioca, nascido em 25 de agosto de 1972, formado em medicina pela Fundação Técnico-Educacional Souza Marques no Rio de Janeiro em dezembro de 1995, cumpriu o serviço militar obrigatório no serviço de oftalmologia do Hospital da Base Aérea de Afonsos juntamente com o primeiro ano de residência em oftalmologia no Hospital Municipal Souza Aguiar em 1996. Mudou-se para São Paulo, onde reiniciou residência em oftalmologia e posteriormente fez fellowship em córnea no Instituto de Oftalmologia Tadeu Cvintal (1997-2000). Após ter validado o diploma com o certificado ECFMG (Educational Commission For Foreign Medical Graduates), fez fellowship clínico-cirúrgico em Córnea & Cirurgia Refrativa (2000-2002) na Universidade de Washington, em Seattle (EUA). Retornou para o Brasil no fim de 2002 para trabalhar na clínica privada no Rio de Janeiro com sua família. Concluiu doutorado em Ciências na Faculdade de Medicina da Universidade de São Paulo em maio de 2004. 


			Em 2006, foi eleito presidente da Sociedade Brasileira de Administração em oftalmologia, cargo que ocupou até julho de 2010. Foi presidente da Sociedade Brasileira de Cirurgia Refrativa entre 2012 e 2014 e vice-presidente do Conselho Brasileiro de Oftalmologia (CBO) entre 2013 e 2015.


			Em 2007, fundou o Grupo de Estudos em Tomografia e Biomecânica de Córnea do Rio de Janeiro, do qual se originaram três teses de mestrado e cinco de doutorado, além de diversas monografias. Foi professor adjunto substituto de cirurgia especializada da Universidade Federal Fluminense entre 2006 e 2008. Atualmente trabalha na prática privada no Rio de Janeiro no Instituto de Olhos Renato Ambrósio e VisareRIO – Refracta Personal Laser. É professor afiliado da pós-graduação em oftalmologia da Sociedade Brasileira de Oftalmologia (SBO), da PUC-RJ e da Universidade Federal de São Paulo. Em 2017, foi classificado em concurso público para professor adjunto de cirurgia especializada da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO). 


			Com mais de 500 publicações científicas, quatro livros-texto editados e mais de cinquenta premiações no Brasil e no exterior, foi eleito 11o mais influente em oftalmologia em 2014 pela revista inglesa The Ophthalmologist em 2014, ficando novamente entre os cem mais influentes em 2016 e 2018. Está ranqueado com score superior a 97,5% dos pesquisadores pelo ResearchGate


			(https://www.researchgate.net/profile/Renato_Jr/reputation).


			Casado com a também oftalmologista Renata Siqueira da Silva e pai de Giovanna e Rafaella, vive com a filosofia de conciliar a sua vida familiar com intensas atividades científica, docente e de prática clínica de excelência na oftalmologia. 
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			Agradeço a Deus, acima de todos. 


			E também aos meus pais, Renato (in memoriam) e Vera, pelo amor, educação e exemplo na vida.


			À minha linda esposa Renata, com todo amor.


			Às minhas filhas Giovanna e Rafaella, constantes inspirações que fazem a vida ter mais sentido.


			Ao meu irmão Rodrigo e a todos os oftalmologistas que se dedicam a esta especialidade no dia a dia. 


			Aos meus tios Vicente Jr. e Ana Maria & Ulisses e Dilma.


			À jornalista e comunicadora Sylvia Sá. 


			Aos meus pacientes que são a razão de todo este trabalho.


			Dedico este livro ao meu avô José Lucca Cimini (in memoriam), meu grande exemplo de médico e humanista.


			Em memória de Jorge Pereira Dias da Silva e Jorge Augusto Siqueira da Silva.




			Capítulo 1 


			Era uma vez…


			(Ah, toda história tem que começar assim, né!) 


			Quando eu era pequenininha, sei lá, acho que até os meus seis ou sete anos, eu tinha uma vida bem comum e feliz. Gostava muito de brincar com as outras crianças na escola e no meu prédio. Mas também adorava ficar com meus pais. Tentava ser bem obediente, mas acho até que era meio bagunceira… Minha linda mamãe, Vera, sempre foi bem enérgica com qualquer coisa errada, mas ela também sempre foi muito amorosa e carinhosa comigo. Hoje, eu sei que quando ela brigava comigo era para o meu bem e para a minha melhor educação. Minha mãe era professora, mas agora dona de casa. Parou de trabalhar fora depois que eu nasci; ela decidiu que era melhor ficar comigo em casa, pois o trabalho de professora não estava tão valorizado. Ela sempre dizia que adorava dar aulas e que um dia queria voltar a lecionar. 


			Meu pai, Renato, trabalhava muito no seu escritório de contabilidade. Mas sempre que estava em casa, ficava comigo. Gosto muito de estar com eles, e como não tenho outros irmãos, somos muito unidos. Enfim, acho que eu era mesmo uma criança igual a todas de minha idade. 
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