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O pequeno Didac tinha s6 dois meses de vida quando seus pais desconfiaram que pudesse



haver algo de errado com a satde do menino. Ele nasceu com uma deformidade nos pés e teve
de passar as primeiras semanas depois do nascimento usando um gesso para imobilizar. Por
causa disso, demorou para poder tomar banho de banheira

com uma doencga tao rara que nao tem nome", diz mée “Minha filha desaprendeu a engatinhar e
falar da noite para o dia”, diz pai de menina com sindrome rara

"Ficamos nos perguntando o que era aquilo e fomos direto para a consulta com o pediatra. Era
uma coisa estranha, do tamanho de uma ervilha, pequena, redonda, dura e azul. O médico nao
soube dizer o quanto era e disse para ficarmos em

outros locais. Foram a um hospital, fizeram duas bidpsias, trés ecografias e passaram em
consultas com cirurgides e neurologistas pediatricos. Depois de dois meses, 0s pais tiveram um
retorno. Mesmo depois da investigacao, a familia teve um regresso. "outros local.

outros lugares. foram a uma hospital.foram a dois hospital ( fizeram dois bidsias) trés, duas
ecografia, dois ecégrafos, um ecégrafo, uma ecografa, quatro ecogréficas,

depois de examinar meu filho, a médica disse que ja tinha visto um caso desse antes, ha muitos
anos, e que era uma coisa rarissima", relatam.

Foi quando a familia descobriu que Didac tinha uma condicéo rara chamada Heteroplasia Ossea
Progressiva (HOP), também conhecida como Sindrome do Homem de Pedra. Ela faz com que
tecidos moles da pele, masculos e articulagdes se transformem em 0sso0s. Isso vai acontecendo
com o tempo, aos poucos, mas

da HOP comecgam a aparecer na infancia, com a formacéo de ndédulos duros na pele —
exatamente como aconteceu com Didac. "A médica explicou que nosso filho seria baixinho. No
comeco, sO pensava em bullying. Mas, quando ela continuou falando, entrei em choque. Pelo que
ela nos falava, havia a chance de nosso filhos ficar gradualmente paralisado."”

A sindrome que o menino tem faz com que seus musculos e tenddes se tornem duros, deixando
as articulaces rigidas. Aquela

eram pequenos 0ssos se formando aleatoriamente.

eram grandes pequenos pequenos 0sso se formar aleatoriamente, mas pequenos pequenas
0Sso0s que se formam aleatoriamente;

"Meu marido perguntou & médica: 'Entdo, € como se tivéssemos ganhado na loteria e a0 mesmo
tempo fomos atingidos por um raio e por uma meteorito'. Ela disse:'Sim, essa é mais ou menos a
incidéncia. Apenas 1 em 125 milhdes de pessoas sofre dessa condi¢cdo", afirma. Essa noticia
Receber o diagnéstico foi muito dificil,

fez com que a familia do menino se mobilizasse para dar voz a causa. Hoje, eles coordenam a
organizacéo "Nao Sou de Pedra", que busca arrecadar recursos para financiar estudos sobre a
HOP.

"Esperamos que tudo o que o nosso filho passou e passara sirva para obter um tratamento.
Embora ndo acreditemos que chegue a tempo para Didac, se pelo menos ajudar 0s proximos
diagnosticados, o sofrimento da nossa familia ndo vai ser em vao", destacam os pais

das noticias sobre o universo da maternidade/paternidade? Assine gratis a newsletter semanal da
CRESCER, com as principais noticias da semana Saiba como assinar a Crescer para ter acesso
a nossos conteldos exclusivos

A estimativa é de que apenas 1 a cada 125 milhdes de pessoas sofram da mesma condi¢ao.
"Meu marido perguntou & médica: 'Entdo, € como se tivéssemos ganhado na loteria e a0 mesmo
tempo fomos atingidos por um raio e por meteorito'. Ela disse:

a mae do garoto

Norma nacional publicada no més de novembro padroniza em todos os cartorios do pais a
possibilidade de os pais darem nome aos filhos que nasceram sem vida

“Acho que Marvelous Artymis € um nome nota 10", diz ela, sobre um deles

Para influenciadora, é injusto que pais sejam priorizados em férias e feriados

O homem do Texas, nos Estados Unidos, foi conhecido pelos moradores locais por causar
tumultos em espacos publicos,

desconforto, especialmente entre as criangas

Uma nova grade curricular deve ser implementada para os alunos da rede estadual de ensino em



SP jA em 2024. A proposta sugere a inclusdo de novas disciplinas na grade, como Educacao
Financeira e Orientacdo de Estudos. CRESCER conversou com especialistas para entender qual
0 impacto dessas alteragfes na pratica

Em depoimento, uma mulher espanhola contou como tem sido o processo de encontrar um
homem que tope dividir a criagdo de uma crianca, mas sem ter um

des

envolvimento amoroso

Em {sp}s que viralizaram nas redes sociais, influenciadores disseram que um item simples (e
improvavel) vem sendo a grande salvacdo nas viagens de férias com os filhos

Mulher passou mal enquanto ia com a filha para a casa dos avés. A pequena recebeu uma
homenagem da administracé&o local

Saiba quais sao as regras vigentes para registrar seu filho no Brasil
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