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A luta diaria e solitaria das maes de filhos raros

A SOLIDAO DAS MAES RARAS

Assim como seus
filhos, elas sdo
especiais. Conheca
a vida de mulheres
que transformaram
os desafios em um
ato de coragem

NARA FERREIRA®

“I: preciso uma aldeia inteira para educar
izem. ALé que essa crianga te-
ssidades espe ¢0o limite
desse provérbio africano.” A [rase dita pela
ativista e escritora Lau Patron da inicio a sua
palestra ne Ted Talk sobre "A solidao das
maes especiais”, com base em sua experién-
cla sendo mae de Joao, diagnosticado com a
sindrome hemolitica urémica atipica
(SHUa), uma doengarara que provoca falhas
imunologico.

taso Juntasestaofamile, Raissa e
Rosilene, maes atipicas de filhos com sindro-
mes rarase queabriram mao desuas carreiras,
bemr-estar e dentidade. "Vocé deixa o seuno-
me identidade para se chamar ‘mae’,
explica Jamile Marcelina, de 39 anos, que vi-
vencia a maternidade desde a gestagao de Sa-
mutel. de 17, diagnosticado, em abril deste ano,
com asindrome Allan-Herndon-Dudley.

Rosilene Gongalves, de 38, também demo-
roul para receber aconfirmagio da doenga ra-
ra do filho Ravi, de 5, diagnesticado, apenas
esteano, com asindrome de Noonan. A mo-
radora de Ribeirio das Neves diz ter chorado
de alivio ao receber o laudo, pois agora pode
entender melhor a condigio genética de seu
filho, bem como o melhor tratamento.

Contudo, ela ressalta que a demora para
receber o diagndstico deve-se & [alta de pre-
paro do sistema puiblico de savide para aco-
lher e orientar os pais e maes de raros, alé
da falta de profissionais especializados
tou esperando ter foncaudicloga no posto
desatide, mas até hoje nada.”

O diagno:
te da jornada vivida por el s
bém a descrengca dos especialistas e da fami-
lia. E o caso de Jamile, também mie de Joa-
q de 3anos, e Aurora, de 6, diagnostica-
dos com a sindrome. A doenga nao manifes-
touna menina - a doenca manifesta-se ape-
nas no sexo masculino.
“Associavam os sintomas do Samuel ao

CASADE MARIR, EM BH, E O PRIME

parto prematuro e os do Joaquim ao parto
humanizado. Além de me acusarem de in-
ventar uma doenga nos meus lilhos”, re-
lembra Jamile, que tem o apoio do marido,
mas que abdicou de seu trabalho para cui-
dar integralmente dos trés filhos.

Com Raissa de Fitima, de 24 anos, foi 0
contrario. Ela nao abriu mao do trabalho;
foi demitida ainda durante a licenga-ma-
ternidade. "Eu era recepcionista em uma
oficina mecinica, nem esperaram acabar
o prazo e Ji me mandaram embora’, reve-
la a mae de Dominique, de 3 anos, que

ﬁlBW IDE ACOLHIMENTO PARA PESSOAS RARAS NO BRASIL

tem hidrocefalia hipéxico-isquémica e
epilepsia grave. "Apds o parto complica-
do, ninguém falava o que estava aconte-
cendo, depofs as médicas intensivas fala-
vam que a vida dele serfa dificil. Esse pri-
meire momento foi assustador, deu me-
do de perdé-lo, de nao dar conta,”

DESAMPARO

A noticia do diagndstico nem sempre
vem acompanhada de boas palavras, aco-

JAIR AMARALEM /DA PRESS

Ihimento e apoio - a solidao, desde entao,
se torna presente. Quando perguntadas
sobre a rede de apoio de cada uma, todas
responderam que nao tém suporte famn
liar para compartilhar os cuidados do
lho

i-
nuito menos de tantas outras res-

ponsabilidades. Jamile, porém, é excegao;
diz ter uma rede de apoio para “cuidar e
tomar conta quando preciso, masé paraa
Aurora, a tinica gue ndo tem a sindrome
manifestada’.

de parentes proximos apres

plas acupacionais. Rosilene pega trés onibus
para levar Ravi as consultas e trés anibus pa-
ra voltar, sendo que “ele tem fraqueza e fica
muito cansado, entao tenho que leva-lo no
colo ecarregara mochila”. Além da sobrecar-
ga. ela conta que teve ocasides em que, devi-
do i falta de alguém para Jevi-o a fisiotera-
pia, teve que desmarcar o dentista para resol-
ver um problema nos dentes.

Para além da falta de ajuda, Jamile diz
que o problema soma-se as opinioes
alheias: “Seu filho é um problema, um far-
do de outras vidas e que vocé tem que pa-
gar nesta’, recorda. Bpp
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