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A obra literria “Mes Raras essas mulheres fortes” contem onze blocos, a saber: o prefcio, com uma apresentao e um breve testemunho da autora, seguido
de sete captulos de testemunhos reais de algumas mes. Por fim, o penltimo captulo contem a explicao dos termos tcnicos e siglas utilizados na obra e  finalizado
com uma abordagem sucinta de definies, causas, sintomas, diagnsticos, tratamentos, prognsticos e at prevenes em alguns casos das doenas abordadas no livro. A
autora, Dsire Novaes Pimentel,  engenheira, me de dois filhos e vice-presidente da SED Brasil, organizao que apoia pacientes com a Sndrome de Ehlers-Danlos e Hipermobilidade,
doena rara a qual tambm  acometida. O objetivo do livro  encorajar mulheres que so intituladas mes raras devido a especial misso de ter filhos com doenas pouco
comuns.

Algumas palavras sobre mes raras  o primeiro bloco do livro, sendo o prefcio. Escrito por Adriana Dias Higa, antroploga e amiga de Dsire, aborda de forma
um tanto potica as protagonistas da obra chamando-as de mes bordadeiras de esperana, que, apesar de mulheres comuns, tm desafios gigantescos por viverem a realidade de lidar, alm da doena dos filhos, com a dor da solido, a labuta do tratamento, uma agenda lotada de consultas e exames, questes
convencionais de convnios de sade e escolas para os filhos. Adriana introduz o livro como uma colcha bordada com a histria dessas mes denominadas raras, que tecem com os fios da alma sonhos de
dias melhores.

No primeiro captulo a autora Dsire faz uma apresentao pessoal discorrendo desde sua infncia at a vida adulta quando  diagnosticada com SED.
Fala de sua vida marcada por descuidos, indisciplinas, preguia, constantes quedas e hematomas. At que em 2012, numa cerimnia de fundao da Associao Brasileira de Sndrome
de Ehlers-Danlos e Hipermobilidade, a SED Brasil, ela se v em cada apresentao de slides do evento. Chega  concluso que os descuidos, indisciplinas e
preguia eram sintomas da doena. Naquela ocasio, Desire, mesmo sem o diagnstico mdico, o que ocorreu anos depois, resolve mergulhar naquele universo arregaando as mangas
 labuta, pois era tambm sua realidade.

A pequena gigante  o ttulo da segunda seo da obra, dedicado  Linda Franco, uma das, seno a maior celebridade no mundo das doenas raras. Me
de Diego, Sofia e Gabriel, paciente de Adrenoleucodistrofia, falecido em 2017 aos 14 anos. Linda Franco desconhecia totalmente o universo das doenas raras, at que, de uma criana hiperativa e um tanto
agressiva, Gabriel perdeu a viso, a memria e a conexo da fala, quando ento veio o diagnstico depois de trilhar um longo caminho por especialistas. Foi ento que Linda Franco concluiu
ter tido dois filhos em um: um que viu crescer hiperativo e outro que passou a viver em um homecare. Ela afirmou cuidar de um enquanto vivia o luto do outro. As lies extradas
atravs da vivncia com Gabriel, disse Linda, a motiva a fazer novos planos e se reinventar.

O terceiro captulo relata a histria de Regina Prspero, me do Niltinho, paciente de Mucopolissacaridose, falecido aos 6 anos em 1995, e Dudu, tambm paciente da
mesma patologia, e do Leonardo, nascido aps a morte do Niltinho quando Dudu tinha oito anos. Mulher de fala mansa e controlada,  tambm uma das vozes mais veementes do mundo das doenas raras
atualmente, relata a autora. Regina  uma mulher introspectiva, sofre em silncio sem que algum veja uma lgrima rolar em seu rosto, mulher de f,  uma catlica fervorosa.
Foi criada de forma rude, o que no gerou revolta, mas um esprito forte capaz de suportar as intempries da vida. Tornou-se de uma grandeza to extraordinria sua fora ao ponto de
encarar os percalos das enfermidades dos filhos como sendo motivos de crescimento e amadurecimento pessoal.  uma me extremamente dedicada e motivada por uma alegria incircunstancial.

A leoa cearense  o ttulo dado  Ftima Braga, a quem  dedicado o captulo quatro do livro. Me da Mimi e av de Valentina, Ftima 
tambm me adotiva de Lucas, paciente de Atrofia Muscular Espinhal. Lucas foi deixado ainda beb na porta de sua casa, quando sua filha tinha 16 anos e foi amor  primeira vista. Logo se percebeu
que o desenvolvimento da criana no era normal e o universo de doenas raras, at ento desconhecido  leoa cearense, tornou-se patente. A rejeio ao filho era uma
possibilidade totalmente fora de cogitao. Lucas trouxe  vida de Ftima um sentido real: de consumista em potencial, tornou-se uma pessoa mais coerente e sensvel.

Na quinta seo, Dsire traz a histria de Rosana Martinez, me do Lucas e do Pedro, paciente de Distrofia Muscular de Duchenne. A Rosana vai na contramo
dos protocolos e tabus e admite que se soubesse da doena do filho teria abortado, pois no desejava para o filho uma vida com tantas restries. Ela ainda diz que as pessoas costumam romantizar
condies como a sua, por no entender todo o pano de fundo da situao. Os gestos e atitudes de mes de filhos com doenas raras no so lindos, simplesmente
no tem outro jeito, diz Rosana. Ela afirma declarar em suas palestras posicionamento em prol do aborto. Tal defesa, para a autora,  uma prova de um amor com lucidez.

J Nunes, me do Elton, do Joo Rafael, da Jssica, paciente da Sndrome de Williams, falecida aos 19 anos em 2010, e me de criao de Isabel e
Marcos Vincius, portador de paralisia cerebral e baixa viso. Essa me rara compe a sexta seo do livro intitulado Sabedoria que empodera. O sentimento altrusta dessa me
em cuidar e se dedicar a uma filha natural com doena rara e acolher outros dois, sendo um j adulto, o Marcos com 24 anos, ex-morador de rua com paralisia cerebral, contrasta com a autoestima elevada em priorizar
unhas feitas e cabelos arrumados. Da uma sabedoria com empoderamento.

O stimo captulo intitulado Multiplicando amor  dedicado  Karolina Cordeiro, me da Jlia, do Pedro, paciente de Sndrome de Aicardi-Goutieres e da
Giovana. Pedro  caso nico no Brasil com essa sndrome que, de to rara, h conhecimento de aproximadamente 60 em todo o mundo. Da se entende melhor essa me como sendo multiplicadora
de amor. Karolina aprendeu a compreender apenas pelos gestos e se redescobriu atravs do filho portador da sndrome, como sendo uma nova mulher.

Em busca de si mesma, a autora do livro denomina Luana Ribeiro, me de Luan Kelvin, de Luara Crystal, paciente de Osteognesis Imperfecta, e me de criao do sobrinho
Joo Gabriel. Essa ltima personagem e uma das protagonistas da obra “Mes Raras” era uma mulher prdiga e alheia s necessidades do mundo real. At que Luara passa a fazer
parte de sua histria e ela comea a valorizar mincias da vida. De uma vida de compras de roupas, salo de beleza, restaurantes legais e mordomias, Luana passa a viver de doaes.
Ainda que tenha conquistado holofote devido a raridade e gravidade da doena da filha, encerra o captulo declarando a expectao de um momento s para si.

A nona seo contm os termos tcnicos e siglas utilizados na obra. Trazendo uma elucidao ao leitor(a) de palavras atpicas ao cotidiano. Por fim, o
captulo dez cataloga as doenas raras abordadas no livro, conceituando-as, apresentando as causas, sintomas, diagnstico, tratamento, prognstico e preveno quando possvel.

A obra em questo encoraja queles que esto diretamente ligados s pessoas com doenas raras, queles que ocupam o papel e responsabilidade de cuidar desses
pacientes, quelas que na maioria esmagadora dos casos  a prpria me. O livro em si, contendo de forma breve a histria e testemunhos pessoais dessas mulheres cuidadoras, fomenta fora
e esperana para tantas outras mes raras e annimas. O livro serve de companheiro para eliminar a ideia de que se est s no mundo passando pela aflio de ver, conviver e cuidar
de algum com uma doena rara.

O livro “Mes Raras essas mulheres fortes” toca na alma, ou seja, alcana o introspecto do leitor, fazendo-se assim de interesse para estudantes e profissionais da rea
de psicologia. Os testemunhos relatados apresentam a individualidade de cada me, comportamentos e atitudes peculiares. A obra ajuda a entender que a nica atitude e sentimento comuns a essas mes 
o amor, sendo que cada uma com sua personalidade e estilos de vida diferentes tem atitudes e decises algumas, ou muitas vezes, distintas.

A obra auxilia o estudante e profissional da rea de psicologia a ponderar cada caso e ter um vislumbre mais profundo de cada histria, entendendo os distintos panos de fundo desse universo
desconhecido para muitos. Serve tambm de apoio aos profissionais de capelania atuantes em hospitais, ONGS, creches e outros rgos de apoio  crianas e adolescentes com necessidades especiais,
ajudando-os a aconselhar famlias que se encontram em situaes semelhantes.

As histrias registradas em questo tm um tom magistral em meio um cenrio, para alguns, desesperador. Encontramos no enredo dessas mulheres, experincias distintas
que convergem similarmente  regncia do amor. Tal sentimento  o vetor num universo que na maioria das vezes era latente, sombrio; mas que se torna patente  medida que essas mes imergem
de corpo e alma com o intuito de conceder alguma graa a seus filhos.

 

 

 

