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Quando a mae lhe pediu para ser o “protetor especial” de sua
irmazinha, ninguém poderia imaginar a importancia que leria

esse pap(‘-l um dia

O Legado
de Ned

Froyp MiLLEr

DWARD E DEDI TAYLOR tinham
seis filhos, trés meninos e trés
meninas. Quando Dedi ficou

gravida outra vez, Ned, de nove
anos, mostrou-se extremamente in-
teressado e féz toda espécie de pla-
nos para depois da chegada de ““meu
irmaozinho’.

Em agosto de 1964 Jacqui nasceu.
“Outra menina!”’, explodiu Ned.
“Para que servem meninas?”

Quando Edward Taylor contou a
Dedi no hospital o desapontamento
de Ned, ela escreveu-lhe um bilhete:
“Querido Ned, sei que vocé esta de-
sapontado, mas nao somos nés que
decidimos se a crianca vai ser menina
ou menino. Isso estd nas maos de
Deus. Pense na nossa sorte de teér-
mos um beb¢ normal e sadio. E sen-
do voct o mais velho dos garotos,
talvez seja a hora de ter uma missao
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especial. Quer encarregar-se de
Jacqui, ser o protetor especial de-
la? Assim, quando ela f6r ao jardim
da infincia, nenhum valentao vai
querer bulir com ela, pois basta cla
ameacgar contar a voceé. Vamos con-
versar sobre isso quando eu estiver
com voce.”

Quando Jacqui chegou em casa,
todos os irmios ¢ irmis estavam an-
siosos para pegd-la no colo, dar-lhe
de comer, falar com cla—todos me-
nos Ned, que ficou olhando de longe.

Ned estava no quinto ano prima-
rio ¢ comecava a levar uma vida mais
ativa: entregava jorials numa zona
da cidade, acampava com os esco-
teiros, cantava no coro, estudava pia-
no. Praticava esportes, fazia os de-
veres de casa, montava modelos de
avioes. Pouco tempo sobrava para
meninas, sobretudo uma bebézinha
que ndo sabia nada.

Mas a curiosidade de Ned come-
cou a levi-lo ao quarto do bebé. “Por
que ela chora?”, perguntava. Pron-
tificou-se a acalentd-la.

Quando Jacqui estava aprendendo
a andar, era em direcio a Ned, seu
irmao grande, que ela dirigia seus
passos incertos. Era para éle que ela
arrastava seu carrinho quando que-
ria sair de casa. Era no colo déle que
ela trepava para batucar no piano.
Encantado, Ned achava graga ¢ sen-
tia-se cada vez mais responsavel por
cla. Em 1967, quando Jacqui tinha
quasc trés anos, Ned adoeceu.

Para ¢le o ano comecara radioso.

Seu mais ardente desejo era educar
profissionalmente a voz, mas a fami-

Mar¢o

lia ndo tinha recursos para isso. Em
mar¢o ¢le ganhou em concurso uma
bolsa para o curso de verdo da Co-
lumbus Boychoir School. Ao fim do
curso foi eleito “o melhor meni-
no do coro” e premiado com uma
bolsa de estudo de 1.500 délares pa-
ra o s¢timo ano da escola. [ le 1a en-
trar para o famoso co6ro “Meninos
Cantores da América™, e participa-
ria de excursoes pelo mundo. :

Pouco antes de sua partida para a
escola a familia organizou um chur-
rasco no quintal. Foram horas de
felicidade e de tristeza, de orgulho
mesclado com a conscitnecia da se-
para¢do iminente.

Ned estava cuidando do fogo quan-

~do Dedi notou que o branco dos

olhos déle tinha estrias amarelas. T6-
da a familia ajuntou-se ao redor déle,
alguém providenciou um espelho pa-
ra Ned também ver. Ele repuxou as
palpebras e disse: “Ei! Estou viran-
do chinés!” Os irmios e irmas riram.

Um exame de sangue revelou he-
patite, ¢ o médico mandou Ned para
a cama, isolado do resto da familia.
Mas ao mesmo tempo assegurou aos
pais que gracas a natural boa satde
¢ vitalidade do gardto, éle estaria
recuperado ainda em tempo de 1r a
(‘R[‘()lﬂ.

Um dos Taylor ficou encantado
com a situa¢io— Jacqui. Assim ela ¢
o irmdo maior tam ficar juntos o tem-
po todo. E verdade que nio podia
entrar no quarto déle, mas de lenge
¢les podiam conversar ¢ rir. A pele
de Ned fot assumindo uma tonalida-
de amarelada e €le tomou o nome de
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Foo Yong, e de vez em quando &le
sacudia a porta e bradava para Jac-
qui, que ria a valer: “Abri as portas
do templo!”

Quando chegou o dia do terceiro
aniversario de Jacqui ela exigiu que
a festa fosse feita no corredor em
frente ao quarto déle.

Ned comegou a parecer “‘gravi-
do”, o que deu origem a nova hila-
ridade entre os irmdos. Mas o mé-
dico ndo achou engracada a “‘gravi-
dez’’; €le disse que era ascite, acumu-
lagdo de liquido no abdome, ¢ que
Ned precisava ser hospitalizado.

Jacqui ficou desolada. As*“por-
tas do templo” se abriram e
Foo Yong foi embora. Apesar
da presenga de todos os outros
irmaos ¢ irmas, do pai ¢ da
mae, a casa estava vazia.

No centro Médico Columbia-
Presbiterian, numrarranha-céu
de Nova York, Ned nio era 9&
mais um potentado oriental =
cercado de stditos aletuo-
sos; de um momento para
outro ficou sendo um me-
nino muito pequenino en-
golfado numa azéfama im-
pessoal entre instrumentos
de frio brilho. Depois de vi-
rios dias de exames os médicos
s podiam dizer com certeza
que o rapaz estava gravemen-
te doente de uma forma de he-
patite, o figado mal exercendo
ainda sua fungio

—Quanto tempo vou ficar
aqui, mae’—perguntou Ned.
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—S86 até ficar bom—respondeu a
maec.

—Quando ¢ que Jacqui vai para
o jardim da infincia?—perguntou
éle, depois de pensar um momento.

—Ainda demora uns dois anos.

—Acho uma boa idéia eu ir com
ela no primeiro dia—disse.

—Muito boa idéia—concordou a
maec.

Ned foi colocado na sala de trata-
mento intensivo, onde estava sem-
_ pre ligado a algu-
ma coisa—tu-

bos para ali-

menta-lo,
para
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transfusio de sangue, para drenar
fluido. Os dias viraram semanas, as
semanas meses, enquanto €le ia pas-
sando por uma crise depois da outra.
Mas através de tudo aquilo éle nio
perdia o bom humor, mostrando vi-
vo interésse clinico por tudo quanto
acontecia, fazendo intermindveis per-
guntas aos médicos e enfermeiras.
Todos os dias, quando os pais o vi-
sitavam, ¢€le apresentava um relaté-
rio médico objetivo das 24 horas pre-
cedentes, quase como se €le fosse o
médico e ndo o paciente.

Uma tnica vez desmoronou-se sua
fachada alegre. Fo1 no comégo do
terceiro més. “‘Estou cansado de es-
tar doente”, disse éle. “Eu gostaria
de me apressar, de acabar com isso.’
Imediatamente arrependido, porém,
acrescentou: “Nio se preocupe, mae.
As coisas sempre acabam bem . ..”

Mas a essa altura os pais compreen-
deram que as coisas n3o 1am acabar
bem. Os médicos simplesmente nio
sabiam o que estava destruindo o fi-
gado do menino. Ned faleceu s 3:30
da manhi do Dia de Agao de Gra-
gas, em 1967. Frustrados, os médi-
cos pedlram permissio para realizar
uma autodpsia, o que foi concedido.

S6 um ano e meio apds a morte de
Ned foi que a familia comegou no-
vamente a acreditar na vida, e ai che-
gou uma carta ameagando outro gol-
pe destruidor. Era de um homem do
qual nunca tinham ouvido falar, mas
que parecia conhecer muito bem a
famiha: o Dr. I. Herbert Scheinberg,
da Escola de Medicina Albert Eins-

Margo

tein de Nova York. Escrevia éle que
sabia do que Ned tinha morrido e
que havia a possibilidade de vir o
mal—conhecido como doenga de Wil-
son—a ocorrer em outro filho dos
Taylor. Assombrados, os pais leram
varias vézes a longa carta antes de
compreendé-la plenamente.

O Dr. Scheinberg e uma equipe
de pesquisadores dedicavam-se ao
estudo dessa rara doenga heredits-
ria. Tecido retirado por ocasido da
autépsia de Ned fora enviado ao
Dr. Scheinberg, que agora confirma-
va ter o menino morrido da doenga
de Wilson.

As pesquisas revelaram que essa
doenga, conseqiiente do envenena-
mento pelo cobre, sé ocorre em crian-
cas que herdam um par de genes de-
feituosos. Tanto o pai como a mie
devem ser portadores do gene raro
e, embora nio adquiram qualquer
doenga por isso, os filhos podem con-
trair a doenga de Wilson. As proba-
bilidades de dois adultos assim se ca-
sarem sao de uma em 40.000, mas
acontecera no caso dos Taylor. Nio
estd dito que pais nas condigdes ci-
tadas tenham necessariamente filhos
com o defeito, mas era mais do que
provavel ter um dos filhos sobrevi-
ventes dos Taylor herdado um gene
imperfeito de cada um dos pais. O
Dr. Scheinberg recomendou com in-
sisténcia um exame de sangue de to-
dos éles, o chamado ““teste de cerulo-
plasmina”, que denuncia a presenga
de um importante indicio da doenga
de Wilson.

Isso foi feito imediatamente, € no
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dia seguinte o Dr. Scheinberg infor-
mou que cinco das criangas estavam
livres da doenga, mas havia fortes in-
dicios de que uma delas a tinha: Jac-
qui. Pediu aos Taylor, desesperados
ante a possibilidade de perder mais
um filho, que levassem Jacqui para
uma série completa de testes. Estes
confirmaram que Jacqui de fato era
portadora da doenga de Wilson ¢ que
estava se acumulando cobre em seu
figado; mas os médicos também pu-
deram determinar que ainda nio ha-
via danos irrepariveis. Fora recen-
temente criado um método de tra-
tamento. Se Jacqui tomasse quatro
capsulas por dia de um certo medi-
camento, ¢ mantivesse um regime
especial, o excesso de cobre em seu
organismo podia ser eliminado, esta-
belecendo-se o equilibrio. Seria pos-
sivel ela ter uma vida normal.

Durante o trajeto de volta para
casa, Jacqui dormia enquanto seus
pais falavam em voz baixa sdbre sua
salvacdo da morte.,

—Fo1 Ned que a salvou, sabe?—
disse Edward.—Se ndo fésse a au-
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topsia a doenga dela ndo teria sido
diagnosticada em tempo.

Dedi permaneceu algum tempo
em siléncio.

—Lembra-se da carta que escrevi
a Ned pedindo-lhe que cuidasse de
sua irmazinha—perguntou depois.

—Lembro-me—disse Edward.

E AQui termina a histéria tal como
Dedi Taylor a contou a mim. Alguns
meses mais tarde, porém, recebi uma
carta na qual ela me falava de uma
visita que fizera com Jacqui ao téimu-
lo de Ned.

“A tristeza e uma sensagao de per-
da sempre me acompanhario”, es-
crevia cla. “Mas naquele dia com
Jacqui—os raios do Sol brilhando s6-
bre seus longos cabelos, pernas vigo-
rosas curvadas enquanto ela se con-
centrava em cavar uma cova para
um pé de crisintemos—senti o doce
e triste contentamento que vem da
aceitagao, de ter chegado a um acor-
do com a vida. O sacrificio f6ra com-
pletado. Ned estava mesmo fazendo
bem o seu trabalho.”

@ oriciar encarregado de um batalhdo de engenharia civil da Forca
Aérea era atormentado por gente de outros batalhdes que constante-
mente pedia material do seu estoque para os projetos déles. Quando
as importunagdes se tornaram. insuportdveis, &le comprou um alvo de
dardos e pintou néle trés circulos. No grande, externo, escreveu: “Nio,
VA PARA O INFERNO''; no do meio escreveu “raLvez”, e no do centro,
minfisculo, “sim”. Quando alguém pedia um pedago de madeira com-
pensada ou um cano de cobre, 0 homem limitava-se a sorrir, entregar-

lhe trés dardos e voltar a seu trabalho.
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