FOLHA DE S.PAULO

DOMINGO, 28 DEJUNHO DE 2009 % C15

HISTORIA

) menino

que nao
produz

anticorpo

Vitor Nascimento
RochaAlves, 7, foi
internado trés vezes

em estac

ogravee

perdeu c

oisirmaose

um sobrinho até os

medicos

descobrirem

que ele temumadoenca
genética; hoje, o garoto
levaumavidanormal

Tel.: 0/xx/11/3224-7652 Fax:0/xx/11/3223-1644
E-mail: folhasaude@uol.com.br

Servi¢o de atendimento ao assinante: 0800-775-8080
Grande Sdo Paulo 0/xx/11/3224-3090

Ombudsman: ombudsman(@uol.com.br

RACHELBOTELHO
DAREPORTAGEMLOCAL

Aos cinco anos, Vitor Nasci-
mento Rocha Alves ja havia si-
do hospitalizado diversas ve-
zes, trés delas em estado grave,
quando os médicos descobri-
ram o motivo de sua satde fra-
gil: ele ndo produz anticorpos.

Chamada de agamaglobuli-
nemia congénita, a doenca é
um tipo de imunodeficiéncia
primaria, um defeito do siste-
ma imunoldgico que acomete
apenas o sexo masculino.

Sexto filho da dona de casa
Marli Nascimento de Oliveira,
48, Vitor é o unico dos meninos
que sobreviveu. Michel e Gus-
tavo, que teriam hoje 26 e nove
anos, respectivamente, nao re-
sistiram a repetidas infeccoes e
morreram antes de comemorar
o segundo aniversario.

Embora seja bastante prova-
vel que os dois tivessem a mes-
madoenca do cacula, nio é pos-
sivel comprovar. Segundo a
mae dos garotos, no atestado de
obito de Michel a “causa mor-
tis” aponta pneumonia; no de
Gustavo, sepse em decorréncia
de perfuracio do apéndice.

Cadaumdizumacoisa

O caminho que Marli percor-
reu até receber o diagndstico
correto para os problemas de
saude de Vitor, dois anos atras,
foilongo e dificil.

Além das consultas com int-
meros médicos, de dezenas de
exames que nao apontavam ne-
nhuma causa conclusiva e das
seguidas hospitalizacdes do
menino, a perda de dois filhos e
de um neto —com um ano de vi-
da— permaneciam como feri-
das abertas na familia.

Quando tenta lembrar deta-
lhes do historico médico dos
trés filhos, como datas e nime-
ro de internacgdes, Marli fre-
quentemente se atrapalha. “Os
médicos falavam tanta coisa
que fiquei confusa. Uma vez eu
disse para um deles escrever o
que disse e assinar embaixo.”

Michel, aos 11 meses de ida-
de, morreu subitamente. “Foi
um choque muito grande. A
gente nao esperava, pois ele es-
tavaem tratamento”, afirma.

Anos depois, a historia se re-
petiu com Gustavo, filho do se-
gundo casamento de Marli. O
menino teve infec¢des recor-
rentes, com idas frequentes ao
pronto-socorro e diagndsticos

desencontrados. Por indicacdo
de conhecidos, os pais chega-
ram a procurar um médico em
Minas Gerais, sem resultado.
“Gustavo fez todo tipo de exa-
me, mas ninguém conseguia
descobrirnada”, conta.

Na tultima internacdo, a mé-
dica decidiu opera-lo “no escu-
ro” para tentar encontrar o
problema. “Depois, quando ele
estava indo para a UTI, virou o
rostinho para mim e eu percebi
que ndo voltaria mais.”

Anos depois, em dezembro
de 2001, Marli deu a luz Vitor,
com 4,2 quilos e aparéncia sau-
davel. Os primeiros sinais de
alerta apareceram por volta do
oitavo més de vida. No comeco,
o menino tinha febre, tomava
antibidtico e passava um tempo
bem, até ter recaidas.

Aos dois anos, comecaram as
pneumonias repetitivas. “Ele
ficava dez dias internado, volta-
va para casa e 15 dias depois ia
para o hospital com o mesmo
problema. Ai comecei a ligar as
coisas”, conta Marli. Para seu
desespero, no entanto, os mé-
dicos nio lhe davam ouvidos.

“Minha vida foi assim dos
dois até os quatro anos de vida
dele. Cada médico falava uma
coisa. Pensaram que era me-
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» No Brasil, estilrna-se
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Fonte: BEATRIZ TAVARES COSTA
CARVALHO, professora da Unifesp

Vitor Alves, que
tevediversas
pneumonias porque
nao produz células
dedefesa

ningite, depois dengue, mas
nao dava nada nos exames.
Nesse tempo, o Igor, meu neto,
morreu”, diz.

O menino, que teve a festa do
primeiro aniversario adiada
devido a uma das internacdes
de Vitor, nio resistiu. O tio saiu
do hospital na segunda-feira e
Igor morreu na terca.

Vidanormal

Na ultima vez em que Vitor
esteve hospitalizado, Marli te-
ve uma conversa decisiva com o
médico. “Ele deu alta e eu co-
mecei a chorar porque queria
saber o que o Vitor tinha”, ex-
plica. Segundo ela, o profissio-
nal saiu da sala e voltou com
um papel em que se lia o ende-
reco do Hospital Sao Paulo e o
horario de uma consulta.

Na semana seguinte, Marli
repetiu pela tltima vez todo o
historico do filho cacula para
um médico. Antes mesmo que
os resultados dos exames ficas-
sem prontos, a professora-ad-
junta do Departamento de Pe-
diatria da Unifesp (Universida-
de Federal de Sao Paulo) Bea-
triz Tavares Costa Carvalho
iniciou a reposicdo de anticor-
pos por viaintravenosa.

Segundo ela conta, o exame
constatou que a dosagem de
anticorpos do garoto, que deve-
ria estar na faixa de 1.000 mg/
dL, era “insignificante”, abaixo
de 50. Para a médica, a historia
familiar era muito sugestiva de
imunodeficiéncia primaria.
“Vitor nasceu com um proble-
ma no sistema imunoldgico
que afeta as células produtoras
de anticorpos. Nesses casos, 0
paciente fica muito suscetivel a
infeccoes de repeticio”, diz.

Para uma crianca com esse
histérico, no entanto, o menino
leva hoje uma vida praticamen-
te normal. Como outros garo-
tos de sete anos, gosta de ver
desenhos na TV, de pintar e de
andar debicicleta.

A excecdo sdo as visitas men-
sais ao hospital, para continuar
o tratamento, e as sessoes de fi-
sioterapia para os pulmoes, que
sofreram alteracbes anatomi-
cas decorrentes das pneumo-
nias e exigem uso continuo de
antibidtico. Mas, desde entio,
Vitor nunca mais foi internado
nem teve infeccoes.

Para Marli, divulgar a histo-
ria pode evitar a dor de outras
familias. “Nem os médicos co-
nhecem a doenca.”

Caio Guatelli/Folhalmagem

AGENDA
DA SEMANA

22 FEIRA, dia 29
> OCentrode
Psicologia
Aplicada esta com
vagas abertas
para atendimento
psicologicoa
familias e casais.
As sessoes ocorrem
durante a semana,
no periodo noturno,
e os interessados
podem se inscrever
por telefone ou
pessoalmente.
» 13h as 17h (inscrigoes),
na Universidade Sdo Judas
Tadeu (r. Marcial, 45,

Mooca, Sao Paulo); tel.
0/xx/11/2799-1831.

32 FEIRA, dia 30

M s meses,

pacientes obesos sao
orientados a escolher
os alimentos,
aprendem exercicios
fisicos e descobrem
seoaumentode
peso esta atrelado

a problemas
psicologicos. As
reunioes acontecem
as tercas-feiras.

» 13has 17h, na
Universidade Guarulhos
(pca. Tereza Cristina, 1,
Guarulhos); inscricdes:

0/xx/11/2464-1737, das
8has 13h.

42 FEIRA, dia 1°
>> O Hospital
Samaritanode
Sao Paulo oferece
um curso gratuito
sobre diabetes tipos
1€ 2,ministrado pelo
endocrinologista
Adriano Namo Cury.
» 19h30, no Espaco Russel
(r. Conselheiro Brotero,
1.505, 92 andar, Sao Paulo);
inscricdes: 0/xx/11/3821-

5871 ou centroestudos@
samaritano.org.br.

PLANTAO
MEDICO

Arealidade
da morte

JULIO ABRAMCZYK
COLUNISTADAFOLHA

A repercussdo provocada
pela morte (aparentemente
subita) de Michael Jackson
esta relacionada nfo s6 a
perda sentida pelos seus ad-
miradores mas igualmente
ao fato de que o aconteci-
mento, atingindo uma per-
sonalidade publica, nos re-
mete rapidamente a realida-
de de que podemos morrer.

Segundo o professor Fran-
klin Santana Santos, da dis-
ciplina de emergéncias clini-
cas do HC/FMUSP, a morte
permanece uma figura som-
bria para muitas pessoas, cu-
ja existéncia so6 € levemente
por elas percebida.

No livro “A Arte de Morrer
Visoes Plurais”, Santos ana-
lisa os aspectos culturais da
morte e explica que ela mexe
com a questao que mais in-
quieta a humanidade: a so-
brevivéncia pds-morte.

Para o médico, se nio po-
demos esquecé-la ou nega-
la, gostariamos de pelo me-
nos controla-la através dos
avancos médicos.

Entretanto, apesar de ne-
garmos a morte de todas for-
mas possiveis, a morte insis-
te em fazer parte do nosso
dia a dia: ela invade a nossa
vida pelo radio, pelos jornais
e pelo noticiario da televisio.

CURSO _
DISCUSSAO PLURALE
INTERDISCIPLINAR

Estao abertas para douto-
randos e mestrandos de
areas como medicina, teo-
logia, sociologia, antropo-
logiae servico social as
inscri¢des para pos-gra-
duacdo em Tanatologia
-Educacio paraa Morteda
Faculdade de Medicinada
USP. Informacoes: tel. 0/
xx/11/3061-7232 ou no si-
te www.fm.usp.br.

iulio@ uol.com.br



