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Visibilidade para dores 
‘quase’ invisíveis 

EDITORIAL

O dia mais raro do calendá-
rio, 29 de fevereiro, foi escolhido 
para simbolizar uma realidade 
que permanece invisível durante 
os outros 365 dias do ano. O Dia 
Mundial das Doenças Raras não 
é apenas uma data no calendário. 
É um chamado à consciência co-
letiva. Mesmo quando o ano não 
é bissexto, como agora, a mobili-
zação se mantém no último dia de 
fevereiro, lembrando que milhões 
de pessoas convivem com condi-
ções que quase ninguém vê, en-
tende ou sabe nomear.

Segundo a Organização 
Mundial da Saúde, doenças ra-
ras são aquelas que afetam até 
65 pessoas a cada 100 mil habi-
tantes. Pode parecer pouco. Mas, 
quando se amplia a lente, o nú-
mero ganha outra dimensão. O 
Ministério da Saúde estima que 
cerca de 13 milhões de brasileiros 
convivam com alguma das quase 
8 mil doenças raras já identifica-
das no mundo. Raro, portanto, 
não significa irrelevante. Signifi-
ca disperso, silencioso e, muitas 
vezes, negligenciado.

A jornada dessas pessoas cos-
tuma ser longa e dolorosa. Diag-
nósticos que demoram anos, con-
sultas com inúmeros especialistas, 
hipóteses descartadas, sintomas 
desacreditados. A maior parte des-
sas doenças tem origem genética e 
muitas não têm cura. Ainda assim, 
tratamento e acompanhamento 
adequados podem transformar ra-

dicalmente a qualidade de vida. O 
problema é chegar até eles.

A história do Padre Marlon 
Múcio escancara essa realidade. 
Durante anos, ele buscou respos-
tas para sintomas que o acompa-
nhavam desde a infância, como 
surdez e fraqueza muscular. Só 
depois de uma longa peregrinação 
veio o diagnóstico de Deficiência 
do Transportador de Riboflavina, 
uma condição genética que com-
promete a absorção da vitamina 
B2 pelas células. Ele é um dos pou-
cos brasileiros identificados com a 
síndrome e, no cenário mundial, 
integra um grupo que não chega a 
quatro centenas de pacientes. É o 
retrato da ultrarraridade.

Mas a raridade não o isolou. 
Ao contrário, o impulsionou. Em 
2023, participou da fundação da 
Casa de Saúde Nossa Senhora 
dos Raros, em Taubaté, idealizada 
pelo Instituto Vidas Raras. A pro-
posta é simples e revolucionária 
ao mesmo tempo: oferecer aten-
dimento especializado e gratuito 
a pessoas com doenças raras. Em 
pouco tempo, milhares de pacien-
tes já passaram pelo local, vindos 
de diferentes regiões do país. Ali, 
encontram equipe multidiscipli-
nar, escuta qualificada e, sobretu-
do, reconhecimento.

Falar sobre doenças raras é 
romper o ciclo da invisibilidade. É 
reconhecer que, embora cada con-
dição atinja poucos indivíduos, 
juntas elas formam uma multidão.

Opinião do leitor

Orações

Minha solidariedade às populações de Minas 

Gerais e Estado do Rio de Janeiro, especialmente 

àquelas famílias que perderam vidas e suas casas, 

oremos.

José Ribamar Pinheiro Filho

Brasília - Distrito Federal

Fazer ficção, muitas vezes, é atuar como uma 
antena para captar ondas que se propagam ao lon-
go de décadas, séculos, milênios e que carregam 
episódios, lendas, emoções, histórias.  O escritor 
que se vire para dar algum sentido a essa infinita 
coleção de fragmentos que flutua em relatos mais 
ou menos fixados em livros e em histórias que pas-
sam e se renovam ao longo de gerações.

Não há aí qualquer contradição entre ficção 
e realidade: um fato só existe quando é teste-
munhado e contado. Cada um de nós vê, ouve e 
narra de um jeito, daí que documentar também 
é ficcionalizar. E é a partir deste embate que Go-
dofredo de Oliveira Neto constrói o romance “A 
ficcionista” (Editora Batel).

De maneira proposital, o subtítulo — “So-
nhos e fantasias de uma narradora” — mais 
embaraça do que esclarece. No caso, há dois 
ficcionistas: o autor propriamente dito do li-
vro (Godofredo, escritor premiado, professor 
da UFRJ, membro da Academia Brasileira de 
Letras) e a anunciada no título (Nikki, nascida 
Maria Nicodema Krüger Mescolatto Loss).

Nikki, segundo a capa do livro, é uma ficcio-
nista; mas ela, em tese, narra uma verdade, con-
ta sua vida para um escritor-entrevistador. Este 
paga para gravar o que ela diz, e avisa que usará 
os fatos do jeito que bem entender — fará, por-
tanto, ficção (uma ficção dentro do próprio ro-
mance, apresentado pelo autor como algo docu-
mental, a simples transcrição de uma conversa).

Algumas das histórias narradas por Nikki, 
catarinense como Godofredo, remetem à Guerra 
do Contestado (1912-1916), uma dessas lutas 
inglórias, esquecidas e, ao mesmo tempo, vivas 
e renovadas a cada lembrança. O sobrenome da 
protagonista é Loss, palavra inglesa que remete 
a uma perda. 

As memórias de Nikki são tão factíveis e fan-
tasiosas quanto as que tratam do monge João 
Maria, personagem do Contestado citado no li-
vro, homem de tamanha complexidade que aca-
bou virando mais de um — passou a ser três.

A tentativa de consolidar em texto a vida da-
quela jovem revela-se assim tão impossível quan-
to a de colocar ordem na memória da guerra que 
mobilizou posseiros e pequenos proprietários de 
terras contra desapropriações que viabilizariam a 
construção de uma estrada de ferro. 

Criada em São Paulo, Nikki tentou esboçar 
um projeto lógico para sua vida, virou especia-
lista em mecânica de caminhões, capaz de deci-
frar minúcias técnicas de motores, movimento e 
direções. Mas, como aqueles homens e mulheres 
do oeste de Santa Catarina e do Paraná, viu-se 
diante de obstáculos grandes demais, incontor-
náveis.

Foi preciso bater de frente, brigar, desafiar o 
Estado, seguir caminhos erráticos que conduzi-
ram a esboços canhestros de revolução: a guer-
ra do início do século XX, a organização, pelo 
grupo de Nikki, de assaltos para arrecadar bens e 
distribuí-los entre os pobres.

A história da jovem confunde-se assim com a 
de pessoas que atuaram em um conflito que ga-
nhou contornos religosos e que, como Canudos, 
acabou rotulado pelo poder como uma rebelião 
de características antirrepublicanas. Isto, por fa-
lar em monarquia celeste, delírio do monge que 
reencarnava — assombração que, como Nikki, 
continua a vagar por aí, protegida pelos Doze 
Pares de França, sempre em busca da vereda pro-
fetizada e prometida que leve a um país melhor, 
mais justo. Ou, como reitera a protagonista, pro-
cure uma simples BR, caminho de fuga e possibi-
lidade de destino.

A expressão que dá título a esse artigo é usada 
na política norte-americana como uma tática para 
distrair a opinião pública do país quando o chefe 
político se encontra em maus lençóis e provoca 
uma guerra contra um país inimigo para tirar o 
foco da crise interna.

Wag the Dog, literalmente “abane o cachor-
ro”, é também o título original de um filme de 
1997, que no Brasil foi exibido como “Mera 
Coincidência”, onde o ator Robert de Niro in-
terpreta o papel de um estrategista político que 
é chamado à Casa Branca para solucionar uma 
crise em que o presidente dos Estados Unidos 
está envolvido por conta de um escândalo se-
xual com uma menor de idade. O filme é ex-
traordinário e conta ainda com Dustin Hof-
fman e Willie Nelson.

Pois bem, Donald Trump tem um sério e grave 
envolvimento com o escândalo do bilionário Jef-
frey Epstein, que se “suicidou” na cadeia em 2019. 
Trump era frequentador das farras do bilionário 
psicopata e abusador de meninas menores de ida-
de. Ele e muitos outros figurões como o ex príncipe 
Andrews do Reino Unido. 

Os documentos que envolvem diálogos e fotos 
das farras de Epstein e seus convidados estão sendo 
divulgados e gerando escândalos em série pelo en-
volvimento de celebridades e políticos. O partido 
Democrata tem exigido que o Departamento de 
Justiça dos Estados Unidos libere todos os registros 
que envolvem Donald Trump nesses infelizes acon-

tecimentos. 
Nada melhor do que uma guerra contra o Irã 

para distrair a opinião pública e despertar o senti-
mento de patriotismo. O Irã é um país governado 
por lunáticos fundamentalistas que pregam o ódio 
ao Ocidente, o antissemitismo e que sufocam o seu 
povo com uma ditadura que já se encontra no po-
der desde 1979. E o regime iraniano vive um mo-
mento de forte desgaste.

Após o ataque à Venezuela e o sequestro do ca-
sal Maduro, Trump voltou o teatro bélico de ope-
rações dos Estados Unidos para o Oriente Médio. 
Não pode parar as suas guerras por conta da amea-
ça Epstein. Já há membros do partido republicano 
descontentes com o envolvimento do presidente 
com o escândalo sexual. E as pesquisas indicam que 
a eleição para a Câmara dos Deputados dará maio-
ria aos democratas. 

Trump é um vendedor de sonhos e ilusões. Foi 
assim na administração de imóveis, hotéis, cassinos 
e programas de tv.

Ao realizar o ataque ao Irã, distrai a opinião pú-
blica, gera gastos com a indústria bélica- - anunciou 
no Capitólio que o orçamento do departamento de 
guerra será de 1 trilhão de dólares, assim agrada as 
empresas do setor armamentista que, junto com o 
setor de combustíveis fósseis e empresas de TI, fo-
ram seus maiores financiadores de campanha. E o 
mundo que se dane.
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