A forca que vem da familia

 Prancineide Lima da Silva se
|assustou, meses atrds, com um
‘comentdrio na escola do filho,
‘Breno Ariel, 5 anos, que tem
'mucopolissacaridose — uma
\doenca rara e progressiva cu-
jas sequelas sdo deformidades
6sseas. “Uma mae falou comi-
go: ‘Ele é especial, né?’. Ai fui
explicar que ele tem uma sin-
drome causada pela falta de
uma enzima, mas que a parte
cognitiva dele é normal. Quan-
do ela saiu, desabei a chorar”,
diz Francineide. “O que me aba-
lou néo foi ter dito que ele era
éspecial. Mesmo que ele tivesse
algum atraso mental, eu 0 ama-
ria de qualquer forma. Levei
um susto porque, para mim, os
tragos da doenga estdo muito
leves, foi a primeira vez que al-
guém perguntou.”

- O episédio mostrou a Franci-
neide a necessidade de prepa-
rar Breno para conviver social-
mente. “Ele vai enfrentar pre-
conceito devido as sequelas.
Trabalharei isso com ele tam-
bém, além da parte clinica’, diz
a paraibana de 28 anos.

Francineide: necessidade de preparar o fitho para o convivio em sociedade

Regina Préspero, presidente
da Associagdo de Mucopolissaca-
ridose e Doencas Raras, jd en-
frentou situacdes muito dificeis
com o filho de 23 anos, chamado
carinhosamente pelo apelido,
Dudu, que tem a doenga. “Uma
crianga jd gritou de pavor ao ver o
Dudu, porque as sequelas dele
realmente sao chocantes. Eu en-

tendo essa crianga, eu nao enten-
do os adultos que ndo estimulam
os préprios filhos a lidar com a
diferenca’, diz. Ndo hd definido o
niimero de doencas que deixam
sequelas visiveis. Tanto as raras
quanto enfermidades comuns,
como o vitiligo, podem afetar a
aparéncia, levando a episédios
de preconceito. (RM)



