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Vítima da doença teme futuro dos filhos 

Larissa, aos 5 anos, tem desenvolvimento ósseo de criança de 1 ano .  

Programa atenderá os 
menores desnutridos 

Essas crianças são obrigadas e iniciar o exercício da auto-aceitação 

Drama do crescimento atinge 80 crianças 
0,05 CARLOS MOURA 

Hormônio do Crescimento é ga-
rantir a medicação, pelo menos 
para OS cadastrados no programa 
especial Para a doença mantido 
pela Secretaria de Saude cio 1)F. 
A quantidade adquirida por Mês, 
cerca de 600 frascos do hormônio 
somatotrófinli, mal atende a 35 
crianças. Numa manifestação si-
lenciosa, elas pedem socorro. Pe-
los cálculos da endocrinologista 
Lídia Vânia Duarte, do Hospital 
de 'Base e .  coordenadora do pro-
grama dó Hormônio do Cresci-
mento, seriam, necessárias mil 
ampolas Mensais. 

Mesmo com a garantia do se-
cretário de Saúde, Pítulo 
de que nova remessa do medica-
mento chega no início de junho, o 
volume deve ser insuficiente. 
Muitas crianças vão ficar de fora 
mais unia vez. E ficar de fora 
significa interromper o tratamen-
to. Há três anos, o programa so-
brevivia melhor, mas desde que 
passou do Inamps à coordenação 
regional, a situação piorou. 

A presidente da associação, 
Nadia Kouvak, mãe de Eduardo, 
urna das crianças em tratamento, 
explica que a única solução é 
criar uma rubrica específica para 
a soniatotrofina, como existe_ hoje 
para medicações como AZT, insu-
lina e outros que não podem fal- 

átia Marsicano 

Peter  Pan, Mn dia decidiu: 
clueria ser pequeno para sempre 

°,,je, morar na Terra do Núnca, junto 
r«.:›com todas as crianças do mundo. 
;-longe dós adultos, no paraíso da 

aritasia, crescer é o que menos 
Ein contos de fadas, 

Aliem manda é a imaginação, mas 
- quando o assunto é a realidade, 
difícil .  encarar o drama hoje 
-frentado por mais de 8() crianças 
em Brasília, portadoras de uma 
deficiência hormonal que as im-
pede de crescer. Em suas vidas, o 
desejo do herói infantil é vivido 
dia-a-dia, não como um sonho, 
mas um estigma qne ameaça 
inarcá-las para sempre. . 1  

De aparência frágil, esses 
ninos e meninas, inteligentes e 
perfeitos fisicamente,. dependem . 
de medicamentos e boas doses de 
persistência para compensar o 
que a natureza deixa de fazer. A 

:glândula hipófise não funciona. 
--Numa verdadeira corrida contra 
:-"4) tempo, têm como aliados incan- 

áveis apenas seus pais. Essas cri-
- torças precisam ser tratadas, mas 

o hormônio é importado e custa 
–U$ 65 o frasco, que só dá para 
dois dias. Para elas, só a terapia 
intensiva é eficaz, caso contrário 
dificihnente vão ultrapassar um 
metro de altura. 

Hoje, uma das maiores lutas da 

Pais lutam pelo 
direito humano 

Pacientes, compreensivos, in-
' cansáveis. Resignação ou desis-
. têticia são palavras proibidas em 
: 

 
seu vocabulário. • Eles represen-

. tam, hoje, Os verdadeiros heróis -
: das histórias de seus filhos. São 
. muito mais que pais. São guerrei-
a rosa Sem iinportar nome ou con. 
.clição social, resolveram se unir 
na batalha em busca do direito -

--não apenas constitucional, mas 
de .  tudo humano — de 

..,.'(:«:futuros adultos, « que também . 
; ;querem ser felizes: 
- A líder do peqneno exército de 
50 pais é a professora Nádia Korii- 

;«-ZVak, presidente da Associação dos 
-:'-j3eficientes do . Hormônio do 
:Crescimento e mãe de Eduardo, 
nove anos. Junto com ela, os mé-
dicos Renato e Lúcia, pais dá 

„pequena Larissa, e mais uma mãe 
batalhadora que prefere o anoui- 

Ela tem apenas 1,19m, mas é o 
:que se pode chamar de nina 
':grande mulher. Cleusa Maria 
Nunes dé Jesus, hoje aos 32 anos, 
orgulha-se de contar sua história, 
'mas, apesar da personalidade for-

- te, emociona-se e deixa transpa-
-tecer nas lágrimas o ressentimen-
:to que guarda . quando .se lembra 
do preconceito, da discriminação 
que a vida obrigou-lhe a enfren-
tar. Portadora da deficiência cio 
hormônio do crescimento), como 
os filhos Grazielle e Wanderson, 
é uma das mães-guerreiras que 
gritam em nome da justiça, da 
igualdade e 'do direito ao trata-
mento' médico negligenciado às  

inato — apesar de conduzir o 
problema dos filhos gêmeos — 
formam a coinissão de frente da 
associação. Carentes de recursos, 
assumem até a função de psicólo-
gos, ensinando a suas crianças a 
arte da força e da resistência ao 
preconceito que t sociedítde 
cruelmente vai lhe impor vida .  afora: 

Driblando a falta de dinheiro e 
apoio ao governo ;  eles não param. 
O funciomírio da Universidade de 
Brasília, Edson Ferro, por exem-
plo, apelou para galinhadas co-
munitárias, como forma de arre-
cadar cruzeiros a Mais para o 
remédio dos filhos Carlos Eduar-
do, 15 anos, e Leonardo, dez. 
Com  o sabor da cozinha goiana, 
ele e a mulher Zélia ajudaram em 
cada centímetro conquistado pe-
lo mais velho, que em um ano 
cresceu 14 centímetros. Eduardo 
é hoje um .  jovem de 1,37m, que 
diz orgulhosamente: "Meu pai é 
meu único amigo". 

Também não mede esfnrços a 
dona-de-casa Júlia Silva, mãe de 

crianças. 
Cleusa sentiu -- e sente — • na 

pele • o problema e teme pelo . fn-
turo de suas crianças. A expe-
riência que teve é a que faz ques-
tão de usar como alerta. Do de-
boche ao) apedrejamento, viveu 
de tudo. Emprego só conseguiu 
"na marra- , brigando para provar 
que os pequenos também são ca-
pazes. Se atualmente ocupa um 
cargo na Secretaria de Desenvol-
vimento Social do GDF,,precisou 
driblar a segurança do governa-
dor Joaquim Roriz para pedir 
pessoalmente uma chance. 

Como mulher, acompanha 
mais de perto o desenvolvimento 

Associação dos Deficientes do   tar às terapias. "A esperança das 
crianças termina na puberdade, 
porque nessa fase o crescimento 
ósseo diminui", explica a médica. 

Surpresa da descoberta — To-
das as crianças normais crescem 
cerca de cinco centímetros por 
ano entre os três anos e o início 
da adolescência, As portadoras da 
deficiência hormonal na hipófise 
não. Carlos Alberto Ferro, de 15 
anos, 1,37 metro, passou três 
anos sem ganhar um centímetro. 
O tamanho) das roupas, o número 
dos sapatos eram sempre os 
mesmos. Elias da Silva também 
ficou para trás na escola. Aos dez 
anos, tem 96 centímetros, mas 
quando começou o tratamento 
em dezembro tinha apenas 70 
centímetros. 

-As causas do problema- são vá-
ias. Insuficiência renal, doenças 
'ardiovasculares, hepáticas, dia-
ietes malcompensadas ou radio-

terapia cerebral estão entre elas. 
Existem também casos de trau-
na, corno o da pequena Larissa, 
de cinco anos, que sofreu um 
grave acidente de carro quando 
inha apenas 45 dias de vida. A 
iereditariedade ainda não é con-
iderada determinante, mas os 

médicos constatam coincidências 
ntre irmãos, a exemplo de Gra-

'.iele, de 15 anos, .e Wanderson, 
e 11, filhos de Cleuza Maria de 
esns, portadora da deficiência. 

lexandre. Há dois anos, promo-
eu uma verdadeira campanha 

1 ara arrecadação de dinheiro pa-
a o hormônio, que custa US$ 65 

frasco. O .  menino cresceu 17 
entímetros e agora, aos 13 anos, 
em 1,26em, altura considerada 
orrnal para crianças de sete 
nos, mas uni grande avanço para 

crieni corria o risco de ficar com 
apenas 1,09m. 

H Apesar da angustia que, sente 
áo constatar que sua renda não é 
suficiente para comprar a medi-
cação da filha Cinthia,' Cremilda 
Francisca dos Santos não desiste. 
Sai de Planaltina em direção ao 
Plano Piloto, na esperança de 
conseguir pelo menos algumas 
í npolás cia injeção com o hor-
i õnio. Ela sabe que a menina, já 
c im 13 anos, corre contra o tem-
i o) e precisa do remédio que vai 
r tardar a puberdade e garantir 
maiores chances de crescer. Cin-
tina tem 1,32in, cerca de 20 cen-
tímetros a menos que uma garota 
de sua idade. 

da filha adolescente, aos 15 anos, 
c In apenas 1,21m. "Não quero 
q ie Grazielle se. revolte, mas que 
a renda a se aceitar", diz ela. 

oje, separada do marido Bene-
dito, preocupa-se • muito com o 
p quero Wanderson. Aos 11 
a os, 'o menino tem 1,15m com 
p ucas chances de crescer mais 
se não conseguir o hormônio. 

Mineira , de Presidente Olegá-
rl , conta. que só aos 13 anos 
q unido chegou em Brasília surgi- 
r m as oportunidades de assis-
tência médica "Er tarde de-
mais", lamenta. Dos 17 irmãos, 
foi a única a ter a deficiência. 

Cleusa e seus filhos Graziele e Wanderson são exemplos de portadores da deficiência hormonal hereditária 

Portadora teme o futuro dos filhos 
Larissa é uma menina alegre. 

Brinca, corre o tempo todo de um 
lado para outro pelos corredores 
do ambulatório do Hospital de 
Base. Quem a vê certamente não 
imagina que, por trás da ingenui-
dade infantil, existe uma história 
triste. Hoje, aos cinco anos, ela 
sobrevive graças a medicamen-
tos, responsáveis por suas princi-
pais funções orgánicas. Uma cri-
ança de laboratório. Por mês, as 
despesas com sua saúde chegam a 
US$ 1,8 mil. 

Tudo começou quando Larissa 
tinha 45 dias e sofreu um aciden-
te de carro na ponte Costa e 
Silva. No momento da colisão, 
estava mamando no colo da mãe, 
sentada no banco da frente. Re-
sultado: traumatismo craniano e 
distúrbio hormonal global. Há 
dois anos, ingressou definitiva-
mente na rotina das drogas. Além 
do hormônio do crescimento, a 
menina toma mais três tipos de 
estimulante todos---os dias. Com  
92,5 centímetros e desenvolvi-
mento ósseo de uma criança de 
um ano, ela hoje faz parte do time 
da esperança, que luta pelo direi-
to de ter uma vida normal. 

Filha do casal de médicos Lú-
cia e Renato (que preferem não 
revelar o sobrenome), ela ainda 
pode ser considerada uma crian-
ça privilegiada, principalmente 
por estar numa família de pessoas 
esclarecidas que não vão medir 
sacrifícios para manter sua medi-
cação em dia. Larissa toma o an-
tidiurético DDAVP, o mais • caro 
da lista, hoje em torno de US$ 
180, mais a Somatotrofina para 
crescer. São 15 ampolas por mês, 
a um custo aproximado de US$ 
975, sem contar os exames e ses-
sões de fonoaudiologia. 

Discriminação 
começa na escola 

Carlos Eduardo Ferro e Gra-
zielle Nunes de Jesus têm 15 
anos. Os dois são portadores da 
deficiência do hormônio do cres-
cimento. Vivendo uma das fases 
mais cheias de conflito, crises de 

. - relacionamento e identidade, que 
é a adolescência, ainda são obri-
gados a iniciar um verdadeiro 
exercieio de auto-aceitação e 
compiista do próprio espaço. O 
menino conseguiu chegar a 
1,37m e a menina a 1,21m, urna 
altura média em crianças de 11 
anos. O preconceito já começou. 

Mesmo admitindo suas dificul-
dades, Carlos Eduardo fala pouco 
sobre elas. E a mãe Zélia quem 
conta com detalhes os problemas. 
Rejeição dos colegas, dificulda-
des de relacionamento, situações 

, humilhantes, discriminação das 
meninas fazem parte da rotina do 
jovem. • Zélia diz que interferiu 

- algumas vezes, mas não pode fa-
zer isso) a vida inteira. "A situação 
é grave e vem • refletindo até em 
seu rendimento escolar", lamen-
ta. 

No caso de Grazielle, a dife-
rença é pouca. Com  jeito de me-
nina-moça;  Opta pela reação  itne- 
diata (piando alguém mexe corri 
ela. "Não pensa duas vezes. Apela 
mesmo", condena a mãe Cleusa, 
também portadora da deficiência. 
,Para evitar ou pelo menos mini-
- mizar esses problemaS, a Associa- 

._ çãO Crescer e ViVer procura 
.- orientação de psicólogos, mas 

ainda não conseguiu. 
Segundo profissionais do D e-

partamento de Psicologia da Uni- 
versidade de Brasília especialistas 

«, em desenvolvimento infanto-ju- 
.;, venfi, a adaptação dessas Crianças 

é •:fundamental e deve começar 
unindo-as. As terapias de grupo 
são a melhor indicação. 

Desnutridos 
têm tratamento 

diferenciado 
Até o início do próximo mês, 

será inaugurado o Centro de ,  Sa-
úde de Santa Maria, onde as cri-
anças desnutridas terão priorida-
de de atendimento, segundo in-
formação da diretora da Regional 
de Saúde do Gama, médica Edna 
Qneiroz Fernandes. Acrescentou 
que será criado um grupo de pro-
fissionais para orientar as mães no 
sentido de incentivar o aleita-
mento materno e lhes ensinar 
pratos que sirvam alimentos al-
ternativos de alto valor nutritivo e 
baixo custo. 

Nos seis dos sete centros de 
saúde do Gania, bem como no 
Hospital Regional, vem sendo fei-
to esse tipo de trabalho. As crian-
ças desnutridas, ao terem alta do 
hospital; continuam sendo aten-
didas nos centros de saúde. Suas 
mães são orientadas a procurar Os 
grupos assistenciais. 

Desnutrição cai —  Graças a 
esse trabalho — que inclui, ainda 
para as mães, cursos de culinária 
com produtos como casca de ovo, 
folhas de mandioca e de cenoura, 
farelos de trigo e soja —, o índice 
de crianças internadas caiu bas-
tante, e está, atualmente, entre 
3%- a 5%. Assim, de cada mil 
crianças da cidade internadas na 
rede pública, não mais do que 50 
têm problemas de desnutrição). 

Esse índice está abaixo do ad-
mitido pela Organização) Mundial 
de Saúde, que é de 8%. As criaw 
ças de Santa Maria têm maiores 
problemas de desnutrição do que 
as do Gama, e daí a prioridade 
que o Centro de Saúde da cidade 
dará a essa clientela. 

A partir de hoje e até o dia 20 
de maio, cerca de 40 profissionais 
da Fundação Hospitalar lotados 
nas regionais da Asa Sul e do 
Guará, vão se reunir todas as ma-
nhãs na Associação Médica de 
Brasília, com o objetivo de 
aprenderem sobre o universo do 
adolescente. O curso, que é pro-
movido pelo Programa de Ação 
Integral do Adolescente (Praia), 
tem como objetivo a criação de 
agentes multiplicadores de in-
formações sobre Os jovens. 

De acordo com o coordenador 
do Praia, médico Ivan Lisboa, 
pode-se adotar as. idades entre 
dez e 19 anos como período da 
adolescência, quando o jovem 
apresenta traços naturais de re-
beldia e curiosidade. "Justamente 
por tais características e pela faci-
lidade de adoção de maus hábi- 

A partir da próxima sexta-feira, 
o Hospital de Base de Brasília, 
passará a contar emir uma suíte 
presidencial, composta por três 
apartamentos e duas ante-salas. O 
diretor do HBDF, Lairson Rabe-
lo, afirmou que o objetivo é dar 
condições de internamento às au-
toridades brasileiras e estrangei-
ras, trazendo conforto, segurança 
e tecnologia de ponta. 

O inédico Lairson Rabelo es-
clareceu que, até então, o hospi-
tal „não dispunha de uma unidade  

tos, como o fumo e a bebida 
alcoólica, "nesta fase da vida, é 
que o profissional de saúde ne-
cessita estar atento para lidar 
adequadamente com este públi-
co", acentuou. 

Mentalidade —  O curso já foi 
realizado nas regionais da Asa 
Norte, Gama, Planaltina e Cei-
lândia. O objetivo, complementa 
Ivan Lisboa, não é criar soluções 
mágicas a curto prazo, mas sim 
urna nova mentalidade para a 
problemática do jovem, que re-
presenta 23% da população) do 
DF. 

Entre Os temas, abordados, es-
tão a relação entre o adolescente, 
a família e a sociedade; o cresci-
mento e desenvolvimento e se-
xualidade, além de valores e 
comportamento de risco. 

com qualidade suficiente para 
acomodar autoridades, uma vez 
que não existia uma área onde se 
pudesse receber o paciente, fami-
liares e assessores. 

A situação foi resolvida com: a 
remoção das salas' de repouso dos 
médicos da neurocirurgia pata 
outro local, A suíte foi instalada 
próximo da UTI e do Centro Ci-
rúrgico. A reforma foi paga com 
recursos da Fundação Hospitalar, 
e o mobiliário está sendo doado 
pela Presidência da República. 

HBDF instala suíte para 
atendimento às autoridades 


