Emocione-se
com a historia
de duas maes

que nunca
erderam a
esperanca




Luzinete e Maria Eduarda

pos trés tentativas de parto Ainda se recuperando do parto

natural, a filha mais nova e com pouca informagio sobre a

de Luzinete Silva Montei- doenca, Luzinete pediu ao marido,

ro, de 32 anos, nasceu de Bruno Leal Silva, de 26 anos, que

cesarea, na tarde de 9 de acompanhasse Maria Eduarda ao
julho de 2008, na Maternidade Bom Hospital Estadual Vereador
Pastor, em Queimados, Rio de Janeiro. Melchiades Calazans (HEMEC),
Mas, pouco depois, Maria Eduarda em Nilopolis. Quando teve alta,
foi transferida com urgéncia para a na manha seguinte, ela pegou um
UTT neonatal. A menina apresentava trem e foi ver a filha. Os médicos
um quadro constante de hipoglice- acreditavam que a menina nao
mia e precisava de soro glicosado, 24 tinha nada de grave e que estaria
horas por dia. bem em alguns dias.
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Angustiada com a falta de um
diagnostico, durante dois meses
Luzinete nao foi um dia sequer
para casa, em Nova Iguacu. Con-
tava com a ajuda do marido para
levar-lhe roupas. Os outros trés
filhos do casal, Ana Caroline, de
8 anos, Catarina, de 6, e Davi, de 3,
iam todos os dias para a casa dos
vizinhos, de onde voltavam a noite.

Mas o tempo passou e Maria
Eduarda completou 4 meses de
internacao. Para poder ficar mais
tempo com os filhos e atendendo a
um pedido do marido, Luzinete
decidiu passar as manhas em casa e
s6 ir ao hospital depois de leva-los
a escola, por volta das 13h. A partir
dai, ndo saia do lado de Maria
Eduarda, até as 19h.

Por fim, os médicos do HEMEC
apresentaram o diagndstico de erro
inato do metabolismo: disttirbio he-
reditario resultante da deficiéncia
de atividades enzimaticas, que blo-
queia diversas vias metabolicas,
podendo gerar problemas no desen-
volvimento fisico e mental. E que,
no caso de Maria Eduarda, seria o
responsdvel pelo baixo nivel de gli-
cose no sangue. Luzinete sofria ao
imaginar a filha dependendo de
soro para a vida inteira. Mas, além
disso, o hospital em que estava nio
poderia mais atendé-la; Maria
Eduarda precisava dos cuidados de
uma enfermaria especializada em
casos mais complexos.

Luzinete entdo conseguiu o que
parecia impossivel: uma vaga para

“Vou ver a
Duda curada.
Um dia saio
desse hospital
de maos dadas
com ela.”

Luzinete

a filha no Instituto de Puericultura
e Pediatria Martagiao Gesteira, o
IPPMG, da UFR]J, onde Maria
Eduarda esta desde novembro. Os
médicos descartaram o primeiro
diagnostico e realizam testes para
avaliar a existéncia de um insuli-
noma, tumor pancreatico, por causa
da producao irregular de insulina.

O prognostico ¢ dificil e nao ha
previsdo de alta para a menina. As
criancas nao conseguiram vaga na
escola publica este ano e o marido
deixou o emprego na construgio
civil para ficar com elas.

Com a falta de dinheiro, os filhos
quase ficaram sem ter o que comer.
Hoje a familia vive do auxilio do
seguro-desemprego, que esta no fim.
Mas Luzinete confia na recuperacio
da filha: “Vou ver a Duda curada.
Um dia eu saio desse hospital de
maos dadas com ela, sem soro e
sem nada mais.”



Joseta e Joao Paulo

om seis meses de gravidez,
em julho de 2005, Josefa
Nascimento, de 35 anos, fez
a primeira ultrassonografia
e descobriu o sexo do bebé:
um menino! Depois de sete anos, ela
seria mae novamente. Mas os médicos
perceberam algo errado com a crianca.
Seu desenvolvimento ndo correspondia
a uma gestacao de seis meses.

Aos nove meses, apesar de o bebé
nao estar totalmente formado, Josefa
teve de fazer uma cesariana de emer-
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géncia: os médicos constataram va-
rias voltas do cordao umbilical no
pesco¢o do bebé. Jodao Paulo nasceu
na manha de 26 de outubro e foi le-
vado imediatamente para a UTI
neonatal.

No dia seguinte, mesmo sem ter
alta, Josefa foi ver o filho. No rosti-
nho de Jodo Paulo faltavam as so-
brancelhas, e o palato estava aberto.
Seus pés eram tortos; as maos, fecha-
das como garras. E os bracos estavam
rigidos e cruzados. Jodo Paulo era
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“Cada avanco
do Jodao Paulo
¢ um prémio.
Ele nunca
deixou de lutar
pela vida.”

Josefa

portador da sequéncia de Moebius,

doenga caracterizada por uma parali--

sia que afeta o movimento dos olhos
e da face. “Eu me senti a pessoa mais
impotente do mundo por nao poder
ajuda-lo. Ofereci a Deus a minha vida
em troca da saude dele”, conta.

Para se dedicar ao filho, Josefa,
que é professora do Ensino Funda-
mental ha 15 anos e trabalha na se-
cretaria de educaciao do Distrito
Federal, emendou a licenca-materni-
dade com a licenca-prémio e as fé-
rias. Passou oito meses ao lado de
Jodo, que precisou se submeter a
uma gastrostomia, para deglutir os
alimentos, e a uma traqueostomia,
para ter a respiracao facilitada.
Quando as férias terminaram, ela

teve a carga horaria reduzida de 40
para 30 horas semanais e passou a
ir para o trabalho as 5h30. Assim
pode passar a tarde com Joao Pau-
lo, que esta no Hospital Regional
da Asa Sul, o HRAS. “Chego, dou
banho nele e, apesar de o hospital
nos fornecer a roupa de cama, faco
questdo de que o meu filho use os
nossos lencois coloridos”, diz.

Quando deixa o hospital, as
18h30, Josefa encara duas horas de
viagem de volta para a casa onde a
familia a espera - ela tem mais qua-
tro filhos: Kennedy, de 17 anos, os
gémeos Victor e David, de 13, e
Jean, de 10, portador de uma doenca
que afeta a irrigacio dos ossos do
quadril e do fémur e que requer fi-
sioterapia didria.

Jodo Paulo, que ja foi considerado
cego, hoje adora livros. Ele continua
internado, se movimenta lentamen-
te e precisa de um respirador artifi-
cial a noite. Apesar das dificuldades,
Josefa é uma mae incansavel, que
sonha ver a familia reunida: “Cada
avanco de Jodo Paulo é um prémio.
Ele vai fazer 4 anos em outubro e
nunca deixou de lutar pela vida.
Esse é meu maior aprendizado.”

Quer mandar uma mensagem para
estas maes? Mande um e-mail
para maes@selecoes.com.br.

O SEGREDO DO SUCESSO

Quem mais perdeu peso no grupo dos Vigilantes foi uma senhora idosa.
- Fécil! Toda noite eu tirava os dentes na hora do jantar. Cathy J., EUA

71



