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CEARA

Pacientes com doencas raras tém rotina de desafio e conquistas:
‘realizei meu sonho de cadeira de rodas’. Dia Mundial das Doencas Raras ¢
fixado em 29 de fevereiro para dar visibilidade e combater estigmas
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Desatios e
superacao

nderson, de 32 anos,
soube-se “raro” aos 4.
Myqueias, de 18, rece-
beu o diagnostico aos
6. Helusa, hoje com 64,
soube aos 60. Trés ge-
ragOes distintas de cea-
renses que fazem parte
de estatisticas pouco
habitadas: possuem do-
encas que afetam no maximo
65 a cada 100 mil pessoas.

Essa é a definicdo das cha-
madas doengas raras, de acor-
do com a Organizacio Mundial
da Satde (OMS), patologias
que pela ampla variedade de
sintomas, sinais e manifesta-
¢Oes, tém diagnosticos desa-
fiadores - e sdo envoltas em
diversos estigmas.

O Diario do Nordeste conta
as histérias de trés cearenses
raros que convivem nao ape-
nas com as proprias limitagoes
fisicas, mas com as dificulda-
des das redes de satde e do
proprio convivio social.

‘Ser jogador de futebol’

Parte do destino de Myqueias
Silva, 18, veio tracada no DNA:
por uma alteracao genética,
0 garoto se tornou o 6° da fa-
milia a nascer com Distrofia
Muscular de Duchenne (DMD),
doenca que causa um enfra-
quecimento muscular progres-
sivo. As pernas hipertrofiadas,
as quedas frequentes e o histo-
rico familiar facilitaram o diag-
nostico, como relata a mae,
Luciana Silva, 38. “Meu irmao
teve Duchenne e o médico dis-

se que era ‘doenca de crianga’.
Foi s6 com o meu filho que eu
soube que era uma doenca ge-
nética”, lembra.

Um dos maiores obstaculos
para a familia ap6s o laudo veio
quando Myqueias completou
11 anos e 6 meses de vida: as
pernas nao sustentavam mais
0 proprio corpo, e o garoto
que sonhava em ser jogador de
futebol parou de andar.

A situacdo impactou tam-
bém a vida social, atravessada
por preconceito e bullying pela
condicdo de satide. “Quando
eu andava, o pessoal da esco-
la botava o pé no meio pra eu
cair, me empurrava, falava coi-
sas. Com a cadeira de rodas,
piorou.” O esporte, entdo, foi
divisor de dguas. “Eunio sabia
que tinha esporte pra mim.
Pensava que nao conseguiria
mais ser jogador de futebol -
mas na cadeira de rodas conse-
gui realizar esse sonho”, orgu-
lha-se o jovem.

Luciana relata que o primei-
ro esporte com que o filho teve
contato foi a bocha adaptada,
“mas ndo se identificou”. “A
professora percebeu que ele
ndo estava feliz e indicou um
treinador de futebol em ca-
deira de rodas. Até ai, a gente
nunca sabia na nossa vida que
existia essa possibilidade”, co-
menta.

“Isso me incentivou a me
dedicar ao esporte, ficar trei-
nando, jogar. Fiquei muito
alegre por ter surgido a opor-
tunidade”, descreve Myqueias,

O acesso
garantido e
facilitado a
medicagoes de
alto custo é uma
das principais
demandas de
pacientes com
doencas raras

que transformou o status de
“retraido” em “comunicativo”.

Hoje, ele integra o elenco
de Power Soccer (Futebol em
Cadeira de Rodas) do Forta-
leza, coleciona viagens para
competicoes (inclusive inter-
nacionais) e se divide entre os
treinos semanais, as sessdes
obrigatorias de fisioterapia e
as aulas do 39 ano do ensino
médio.

“Meu sonho é me formar na
faculdade de Educagio Fisicae
ser treinador. Ou trabalhar no
VAR (arbitro de video).”

‘Nao vou parar’

O esporte também foi mola
propulsora para o cearense
Anderson Silva, 32, conviver

com uma doenca hereditaria
cujo nome € extenso, mas a
incidéncia é rara: o Raquitis-
mo Hipofosfatémico ligado ao
Cromossomo X, diagnostica-
do quando ele tinha 4 anos de
vida.

O disturbio genético fragili-
za 0s 0sso0s dos bragos, pernas
e da coluna, “afetando corpo
todo” e causando fortes do-
res - sensacdes que o levaram
a deixar de lado a carreira de
paratleta, iniciada aos 15 anos
de idade.

“Fui campedo panamerica-
no de halterofilismo (nos Jogos
Parapan-Americanos de Jovens
de Bogota 2009), nacional
também. Com o tempo, tive
que deixar o esporte, em fun-
¢do da dor. Era atleta de alto
rendimento, ndo tinha como”,
relembra.

A época, 0 cearense mora-
va em Uberlandia, em Minas
Gerais (MG), e praticava ainda
natacdo e basquete, além de
“flertar com a musica”. E nesta
tltima, alids, que ele concentra
as energias e sonhos agora.

“Eu fico muito feliz por tudo
0 que jarealizei e triste por nao
poder seguir. Mas sempre que
posso tento continuar. Agora,
tenho o sonho da musica, de
crescer nisso. E dificil, por cau-
sa das dores. Nao vou parar,
mas fazer de acordo com o que
eu posso”, frisa.

Além da fisioterapia e do
acompanhamento  meédico,
Anderson preenche a rotina
com a pratica de musculagio e



