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Tres dos irméaos de Lea Kilenga nasceram com doenca
celular falciforme

Lea Kilenga e dois de seus irmaos nasceram com doenc¢a celular falciforme, uma doenca
hereditaria e debilitante que causa células vermelhas do sangue normais e redondas se tornarem
alongadas e rigidas. Essas células alongadas podem bloquear o fluxo sanguineo para érgaos
vitais e causar complicaces graves, como acidente vascular cerebral, coagulos sanguineos,
anemia e episédios de dor intensa.

"Vocé esta frequentemente sinais mines f12 bet dor. E eles dizem que até os 40 anos voceé tem,
pelo menos, um érgdo extensivamente danificado”, disse Kilenga, que cresceu sinais mines 12
bet Taveta, no Quénia. "(A doenga) € algo que eu ndo desejaria para ninguém."

Dos 120 milhdes de pessoas no mundo que vivem com doenca celular falciforme, mais de 66%
estdo na Africa. Apesar da prevaléncia, o tratamento para aliviar a dor e prevenir complicacdes é
dificil de ser garantido e a estigmatizacdo contra a doenca é amplamente difundida, inclusive
associada a bruxaria sinais mines f12 bet areas rurais.

"A doenca celular afeta mais comunidades de baixa renda onde existe um grande 6nus
financeiro para acessar medicamentos e cuidados de saude", disse Kilenga.

Luta vitalicia

Kilenga tem lutado toda a sinais mines f12 bet vida para superar os desafios de viver com a
doenca e esta sinais mines f12 bet uma missao para ajudar milhares de outros pacientes com
doenca celular a obter o cuidado médico necessario para ter vidas gratificantes. Atraves de
sinais mines f12 bet organizagédo sem fins lucrativos, Africa Sickle Cell Organization, ela esta
guebrando estigmas e trazendo tratamento que antes estava disponivel apenas sinais mines
12 bet paises ocidentais ricos para a Africa Subsaariana.

Como crianga, Kilenga foi marginalizada por ter doenga celular falciforme. Ela primeiro encontrou
o0 estigma sinais mines f12 bet torno da doenca na escola quando outros criancas a tratavam
diferente, ndo querendo sentar ao seu lado ou toca-la porque pensavam que ela era contagiosa.
"Meus pais nos protegeram de estressores, se educaram e nos permitiram crescer e florescer”,
disse Kilenga. "Os desafios que enfrentamos sinais mines f12 bet uma casa de pessoas que
vivem com doenca celular falciforme foi o merry-go-round de dor e hospitais e medicamentos. Foi



como crescemos.”

cuiaba x fluminense sub 23 palpite grafando a realidade

Apos se formar na universidade, Kilenga decidiu viajar pelo pais cuiaba x fluminense sub 23
palpite grafando pessoas com doenca celular falciforme e entrevistando-as e suas familias sobre
suas lutas com a doenca. Inicialmente, ela planejava cuiaba x fluminense sub 23 palpite grafar e
entrevistar 10.000 pessoas. Mas depois das horrores que encontrou no projeto, parou sinais
mines f12 bet 400.

Ela encontrou criangas doentes trancadas sinais mines f12 bet quartos, chorando
incessantemente por ajuda, mas ignoradas por membros da familia que nédo sabiam o que fazer.
Kilenga disse que tantas familias ndo tinham compreensao de como cuidar de seus filhos doentes
e achavam que seria melhor deixa-los morrer. As pessoas que ela encontrou sinais mines 12
bet todo o Quénia ndo tinham acesso a cuidados médicos ou gestao da dor.

"Quando fui ao terreno, a realidade foi pior do que eu poderia ter imaginado”, disse Kilenga. "N&o

podia mais fazer isso porque era tdo triste. Decidi compartilhar essa dor com alguém que
pudesse fazer algo a respeito."

Criando diretrizes nacionais

Kilenga entrou sinais mines f12 bet contato com o Diretor de Doencgas Nao Transmissiveis do
Ministério da Saude do Quénia.

"Conversei com ele. Ele era um senhor adoravel. Ele me disse que foi inspirado pelas cuiaba x
fluminense sub 23 palpite grafias e pelas historias e deveriamos marcar um tempo para falarmos
mais sobre isso", disse Kilenga.

Ela esperou um més, dois meses, trés meses, e nunca recebeu resposta. Ela tentou ligar para
seu escritorio, enviar e-mails e ndo recebeu resposta. Entdo, comecou a enviar-lhe uma retrato e
historia diarias de alguém vivendo com doenca celular falciforme de seu projeto.

Isso chamou a sinais mines f12 bet atencdo. Finalmente, ele respondeu e, juntos, eles
trabalharam para levantar R$20.000 para formar um conjunto de diretrizes nacionais no Quénia
para o gerenciamento e controle da doenca celular falciforme.

No entanto, com os cuidados de saude no Quénia descentralizados e delegados aos governos do
condado, para realmente afetar a vida das pessoas com doenca celular, ela foi aconselhada pelo
Ministério a comecar sinais mines f12 bet uma parte do pais que tivesse um orgcamento para
implementar os cuidados da doenca celular.

Mudando vidas

Em 2024, Kilenga mudou-se de NairGbi para uma pequena vila no sul de Taita-Taveta County. A
regido é afetada por uma falta de acesso a agua limpa, alimentos, cuidados de saude e
educacgdo. Ha também uma prevaléncia alarmantemente alta de doenca celular falciforme na
regido.

Nesse ano, Kilenga iniciou a Africa Sickle Cell Organization e desde entdo ajudou 500.000
pessoas. Ela fornece acesso ao tratamento oferecendo seguro saude, estabelecendo clinicas
especializadas e educando profissionais médicos e comunidades sobre a doenca.

A organizacao matricula pacientes com base sinais mines f12 bet necessidade e recursos. Em
seguida, os coloca sinais mines f12 bet cuidado e os liga com a instalacdo de doenca celular
mais préxima.

Ela e seu grupo trabalham sinais mines f12 bet conjunto com o governo, organizacdes externas
e financiadores para sustentar e criar clinicas especializadas sinais mines f12 bet manutencéo e
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tratamento de doenca celular. Eles identificam provedores que podem preencher as lacunas de
atendimento e financiamento para expandir 0 acesso aos pacientes.

"Estamos falando sobre cuidados hospitalares e ambulatoriais, o que significa que, quando
estiverem hospitalizados, tudo sera coberto”, disse Kilenga. "Clinicas, laboratérios, medicamentos
e qualquer outra coisa que os provedores de salde estejam dando serdo cobertos pelo pacote."

A organizacao atualmente apoia quatro clinicas no Quénia que servem 2.000 pacientes, disse
Kilenga.

Os pacientes geralmente vém uma vez por semana ou duas vezes por més para ver os clinicos,
fazer diagndsticos e monitorar os niveis de hemoglobina.

Apos seis meses de tratamento, 0s pacientes sao inscritos no programa de apoio a sinais mines
f12 bet renda, como criacdo de cabras e galinhas.

"O que percebi é que vocé pode dar a pessoas medicamentos e acesso a cuidados de saude, e
vocé pode educa-las o quanto quiser"”, disse Kilenga. "Mas se eles néo tiverem os basicos como
alimentos, agua limpa, abrigo, entdo vocé nao ira realizar os resultados que deseja para eles."

Abrindo coracdes e mentes

Kilenga também esta focada sinais mines f12 bet criar conscientizacdo comunitéria para ajudar
a acabar com o estigma da doenga celular falciforme.

"Na maioria das comunidades, quando seus filhos tém doenca celular falciforme, a maioria culpa
a mulher ... e a mulher € abandonada e deixada para cuidar dos filhos. E a comunidade
estigmatiza-os a ponto de eles serem téo pobres e desamparados que ndo podem pedir um
emprego ou ajuda, porque foram rejeitados por suas familias”, disse Kilenga.

Kilenga viaja para aldeias e fala com ancidos, chefes, pais e membros da comunidade para
educé-los sobre a doenca celular.

"E uma sessao interativa. Acho que isso € uma das ferramentas mais importantes que usamos
para a eliminag&o do estigma e a educacéo sinais mines f12 bet torno da doencga celular nas
comunidades"”, disse Kilenga.

"Agueles com doenca celular foram negligenciados, e acho que essa negligéncia os fez pensar
gue ndo merecem coisas boas. Preciso que eles saibam que a doenca celular ndo € tudo o que
eles sdo. E uma fracdo de uma fracéo da sinais mines f12 bet vida, e eles ttm muito mais para
fazer."

Quer ajudar? Confira o site da Africa Sickle Cell Organization e veja como vocé pode ajudar.
Para doar para a Africa Sickle Cell Organization via GoFundMe, clique aqui

Quando fui para a escola na década de 1990, literatura GDR néo foi ensinada ou lida. Foi tratado
como algo vergonhoso, eu nem me atrevei sinais mines f12 bet pegar um livro escrito por uma
escritora da Alemanha Oriental mesmo que muitos deles estivessem presentes no n0sSso
biblioteca do lar Leipzig e olhando pra tras... acho o motivo era pela percepcéao publica sobre as
velhas republicas socialistas; isso assustava-me muito!

Quando o Muro de Berlim caiu sinais mines f12 bet 9 novembro 1989, marcou a abertura do fim
da arte e literatura na Alemanha Oriental. Tudo que tinha moldado nossa historia cultural foi
pensado, falado fora ou escrito afastados dos alemées ocidentais tomaram soberania sobre esta
narrativa; seu veredicto era claro: O antigo estado aleméo estava errado sob todos os aspectos
sem valor algum — isso também significava livros pinturas / esculturas/ filmes & musica foram
enterradoSenterrados - porque eles eram considerados como sendo falsos!

Nos ultimos anos, o discurso mudou. Depois de décadas sinais mines f12 bet que a populacao
alema tinha — com razéo - processado as narrativas duras e importantes sobre injustica opressao
na RDA houve finalmente algum espaco para reviver os perdidos patriménio cultural da
Alemanha Oriental escritores iconico como Brigitte Reimann foram redescoberto: Em 2024 trés
dos seus livros foi republicado; sinais mines f12 bet historia Irmédos acabou sendo traduzida no



inglés apds receber elogios internacionais por muitos meses depois do seu falecimento
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