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Para falar a verdade, o medo da nova escola era mais
deles do que dela. Tinham receio de que ela ndo fosse bem
recebida, de que uma escola tio grande nio a recebesse bem,
nem desse a aten¢do de que ela precisa e que os coleguinhas
a tratassem com diferenca. Mas o tempo e a criagdo divina
mostraram outras realidades. Ndo apenas a escola se revelou
“menor” do que parecia, como a equipe escolar demonstrou,
desde o principio, uma enorme empatia por ela, auxiliando-a
da melhor maneira possivel. Seus coleguinhas provaram que o
receio dos pais era injustificado. A pequena/grande Sophia foi
sempre tratada com o maior carinho possivel e, rapidamente,
tez amizades.

Claro que tudo é um processo. Obviamente, ela teve suas
pequenas frustragdes. O extraordindrio é que ela se supera
todos os dias, ndo importando se ji anda sozinha, mas que
desbrava as corridas do mundo com a for¢a de seu caminhar.



| SORRINDO PARA A VIDA

Nalargada, apareciaalguém ja acostumado com olimpiadas.
No seu semblante, um sorriso constante de um vencedor.
No brilho das medalhas e dos troféus, o nome dele restava
esculpido: GABRIEL ESMERALDO LEITE KNAIER.
Ele agora estd no 9° ano e tem 13 anos de idade. A iminéncia
do encerramento do ensino fundamental nos enche de alegria
e nos faz viver a aproxima¢io de novos desafios, mas temos
convicgdo de que a vontade de vencer estd cada vez mais sélida
no Gabrielzinho. Muitas novas conquistas foram e ainda serdo
vividas.

Continua sua vontade de participar de novos desafios. Este
ano, sua redagao foi escolhida para integrar a Coletinea Jovem
Ari de S4, obra editada pela Escola Ari de S4, sendo premiados
os melhores em diversas modalidades. Gabriel participou na
modalidade Redagio, obtendo o 1° lugar.

Ainda em 2017, ele passou para a 22 Fase da Olimpiada
Brasileira de Fisica, para a 22 Fase da Olimpiada Brasileira de
Quimica Junior e para a 32 Fase da Olimpiada Brasileira de
Informatica, conquistas estas que enchem a familia de orgulho
diante de tamanha superagio.

E gratificante ver a sua alegria diante de tais resultados
e, ainda, a vibragdo dos colegas e dos amigos a cada vitéria.
Esse anjo guerreiro estd crescendo com um sorriso no rosto de
quem se supera a cada dia, e o mais lindo de tudo, consegue
contaminar com esse sorris todos os que cruzam o seu caminho.

Os ganhos no seu desenvolvimento motor sdo lentos, mas
cada pequena conquista conduz a familia ao passo seguinte. As
terapias continuam fundamentais para o bem-estar dele. Hoje
se observa um garoto mais seguro de vencer aqueles momentos
em que a sua debilidade motora lhe trazia inseguranca. E ele
taz isso de forma serena, passando tranquilidade para a familia
também.
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A sua trajetéria publicada no Sorrindo paraa Vida 1 nos fez
conhecer novas familias que, inspirando-se na luta do Gabriel,
se impulsionaram e se motivaram a lutar mais e desejar mais
para os seus. E claro que, como toda jornada, a dele e a nossa
estdo somente comegando, como uma viagem em que se entrega
a sua chegada ao Divino, mas se faz cada minuto valer a pena.
O tempo parece parar sé para que possamos aprecid-lo — cada
dia é um desafio, uma vitéria, um sorriso, uma vida. Todavia, o
tempo, obviamente, nio para, somos frutos de nossas escolhas,
e elas sio também nossas sementes.

Sabemos que, enquanto formos capazes de ver esse sorriso
cheio de vida de quem sabe viver, caminharemos em dire¢io
a0 que nos espera: novas superagdes, novas alegrias, novos
momentos que ficardo marcados para sempre no coragio dessa
familia unida: a do Gabriel, a do Sorrindo para a Vida, a das
pessoas que vivem ao nosso redor, a dos sorrisos que recebemos
e damos, mesmo sem perceber.

\

Com alegria, compartilhamos um pouco da caminhada do

guerreiro EDUARDO DE CASTRO MONTE, que segue
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nas pistas de acompanhamento de fisioterapia, fonoaudiologia e
terapia ocupacional. Seguimos acompanhados de profissionais,
pessoas maravilhosas, nos guiando pelos melhores caminhos.

Ele vem apresentando ganhos na sua compreensio e nos
encantando com seu interesse e sua sabedoria. Certa vez, ouviu-
se em casa um barulho de objeto se quebrando. A mie correu
atordoada para saber o que teria ocorrido. Eis que encontrou
Edu, com um sorriso traquino de quem havia derrubado ao chao
um jarro decorativo na sala. Esse mogo nio encontra limites
em cadeiras de rodas ou pacer e tenta desbravar, primeiro o
seu apartamento novo depois de uma mudanga recente, para
encontrar, em breve, o mundo que o espera em cada avango.

Inclusive, o universo de uma nova escola aguardava esse
rapazinho! Depois da negativa em um colégio, os pais nem
tinham ideia do que os esperava, certamente uma escola
muito melhor. Edu foi muito bem recebido e se adaptou
também bastante rdpido. O impacto de uma negativa de
matricula se transformou em sorte, pois a escola nova se
revelou maravilhosa, cheia de VONTADE DE INCLUIR
VERDADEIRAMENTE e de construir um caminho de

acordo com a necessidade do Edu.

Atualmente, depois da criagio do Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia (Lei Brasileira de Inclusio da Pessoa com
Deficiéncia, Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015), a negativa
de matricula em estabelecimento escolar constitui crime, na
conformidade do art. 8° da Lei n° 7.853/89 (que dispde sobre
o apoio as pessoas com deficiéncia), nestes termos:

Art. 80 Constitui crime punivel com reclusao de 2
(dois) a 5 (cinco) anos e multa: (Redagio dada pela Lei n°
13.146, de 2015) (Vigéncia)

I - recusar, cobrar valores adicionais, suspender,
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procrastinar, cancelar ou fazer cessar inscri¢io de aluno
em estabelecimento de ensino de qualquer curso ou grau,
piblico ou privado, em razdo de sua deficiéncia; (Redagio

dada pela Lei n° 13.146, de 2015)

Ademais, na hipétese de ocorréncia desse fato de 6bice
ao ingresso de aluno em estabelecimento escolar, é preciso
buscar as institui¢bes competentes para agir, com o fito de
impedir que sejam proliferadas essas atitudes discriminatérias
as pessoas com deficiéncia, razdo pela qual o art. 3° da citada
Lei n° 7.853/89 (também acrescentado pela Lei Brasileira de
Inclusio):

“Art. 30 As medidas judiciais destinadas a
protecio de interesses coletivos, difusos, individuais
homogéneos e individuais indisponiveis da pessoa
com deficiéncia poderio ser propostas pelo Ministério
Publico, pela Defensoria Publica, pela Unido, pelos
Estados, pelos Municipios, pelo Distrito Federal,
por associa¢do constituida ha mais de 1 (um) ano, nos
termos da lei civil, por autarquia, por empresa piiblica e por
Jfundagdao ou sociedade de economia mista que inclua, entre
suas finalidades institucionais, a protecdo dos interesses e
a promogdo de direitos da pessoa com deficiéncia.

Se a negativa de matricula do Edu ilustra nossa nova
legislagdo acima explanada, restou descortinada a vontade de
buscar uma inclusdo que ndo enxerga limites, mas que visualiza
potencialidades.

O Edu, recentemente, passou por mais uma cirurgia, e se
espera que seja feita, mais uma vez, a vontade de Deus, no
aguardo de um bom resultado, com a for¢a da esperanca!
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A duvida e a ansiedade porventura existentes deram lugar
a valoriza¢do das pequenas conquistas, a riqueza de dividir
momentos com a familia e com os amigos. E imperioso viver
na plenitude da vida, sem limitac¢oes. Viver diversos momentos
e experiéncias passou a fazer parte do planejamento de vida
da familia, em conjunto com as terapias, e isso faz muito
bem a todos. Edu curte cada momento, aproveita como se ja
tivesse vivido tudo que tem sido apresentado a ele, como se ji
tossem “velhos amigos”, é incrivel, é inacreditavel, é “divino e
maravilhoso”! E como ele surpreende!

Nés seguimos nossa caminhada com belas e coloridas

paisagens e com muita fé, porque as conquistas chegam no
tempo certo: no tempo de Deus e deles!

MIKAEL DE ALMEIDA CHIROL adentra em
cena, ensinando que o céu ¢ o limite. Muitas vezes, foi até
subestimado, mas sé tem surpreendido. Hoje, quase aos dez
anos, mostra-nos que, apesar de todo um comprometimento
motor e cognitivo, ndo deve ser considerado um bebé por causa
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de suas limitagdes. Na verdade, os familiares sempre buscaram,
dentro do possivel, oferecer-lhe condi¢bes que permitissem
explorar esse mundo incégnito, com a esperanca de melhorias,
mas sem ansiedade, nem frustracio pelo que nio foi mudado.
Talvez isso contribua para se sentirem maravilhados com o
minimo: ¢ a simplicidade no seu puro sentido de fascinagio.

Hé dois anos, além da paralisia cerebral, foi também
diagnosticado com autismo, o que justificou determinados
comportamentos. Ademais, considerando que a epilepsia
também faz parte de seu diagnéstico, diante de crises convulsivas
focais observadas, voltou a tomar anticonvulsivantes.

A espasticidade contribuiu para algumas deformidades
que surgiram, apesar das terapias e dos cuidados. Felizmente, a
fisioterapia reverteu a situa¢do do quadril, que no foi preciso
ser operado, porém realizou, hd alguns meses, alongamento
dos membros inferiores, numa cirurgia grande e agressiva,
mas de sucesso. Angustiante para os pais imaginar aquela
pele, até entdo sem marcas, pensar em acontecer com seu
filho toda a situagdo que uma cirurgia envolve. Era temido,
além de tudo, como se comportaria diante de um problema
gastrointestinal decorrente também de alergia alimentar e que
o tem atormentado, nos ltimos anos, com fortes célicas, o que
deixa seu comportamento fortemente alterado.

E essa é uma situagdo nova para a familia, que tem se
dedicado, investido e aprendido, cada vez mais, sobre a
importancia do segundo cérebro (existe uma teoria que explica
que o intestino ¢, inclusive, o primeiro cérebro), percebendo,
na prética, que o uso de suplementos necessarios a ele tem sido
tdo importante quanto a prevengio de convulsoes.

Conquistas agradiveis também tém feito parte desses
ultimos anos. Nao é novidade que Mikael respira musica, mas
ultimamente tem sido constante a repeti¢ao de sons. Comegou
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por suas cang¢des preferidas, e isso permitiu uma desenvoltura
maior para se comunicar. Seu olhar apaixonante tem fitado
mais os pais, que se derretem de emogdo. De um modo geral,
sua interag¢do com o que lhe cerca estd maior.

O Mika vive uma fase nova, a pré-adolescéncia chegando,
mudangas acontecendo, outras preocupagdes surgindo, mas
os pais resolveram viver intensamente o presente, sem medo
do futuro, com forgas renovadas a cada dia para caminharem
juntos no amor e na fé.

Um som comega a ecoar na avenida com “a pureza da
resposta das criangas”. Batucadas ao fundo anunciando que
“é a vida, é bonita e é bonita”. Dois guerreiros iniciam sua
maratona de mios dadas e insepardveis: os irmdos FELIPE
e ANA LUIZA MENDES OLIVEIRA CHASTINET
BRAGA.
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Ao terminarem o seu capitulo do livro Sorrindo Para
a Vida, os pais de Felipe (autista) e Ana Luiza (com
microcefalia) deixaram uma mensagem inspiradora com a
musica de Gonzaguinha, na positividade que se deve “viver
e ndo ter a vergonha de ser feliz”. Ao cantarem “as belezas
de um eterno aprendiz”, durante os 02 anos que se passaram,
muitas novidades aconteceram nas vidas deles, vivendo alguns
momentos emocionantes ao longo desse periodo. Felipao
passou uma METAMORFOSE AMBULANTE (na poesia
de Raul Seixas), ao se descobrir, com 10,5 anos, que tinha
Apraxia de fala (dificuldade em formular palavras). S6 que o
tratamento de Apraxia se inicia, regularmente, de 2 a 4 anos
de idade. Entdo o que fazer? Ora, descobrir mais sobre essa tal

de Apraxia.

Os pais receberam a orientagdo da sua Fonoaudidloga
(Bruna Porto) de que existia aqui, no Ceard, uma grande
profissional no assunto, Dra. Renata Haguette, com quem foi
marcada uma consulta para avaliagio com o Felipao.

De fato, Felipdo era acometido de Apraxia, e Dra. Renata
informou que os tratamentos de apraxia geralmente comegam
a ser realizados em criangas de 2 a 4 anos. Entdo o pai indagou:
“O que faremos?” Ela lhe disse: - “Pode ser feito um trabalho
com ele, mas o processo ¢ lento, passard, por exemplo, seis
meses a um ano para falar as vogais, se der certo; nio temos
literatura com criangas desta idade.” Continuou perguntando
o pai esperancoso: “E dificil, entdo, a habilitagio da fala?” A
fono respondeu: “E muito dificil!””. Apés aquela afirmagio,
o pai sorriu e disse: “Se é muito dificil, é para nds, trace as
metas, e iniciaremos de imediato, e pode inscrever o Felipao
em um estudo de caso, para passar este desafio para o estudo
Cientifico”. Dra. Renata sorriu (deve ter pensado, este ai é
doido mesmo), e iniciou-se, na semana seguinte, o tratamento
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de apraxia com Dra. Bruna Porto, com as orientagdes iniciais e
supervisdo da Dra. Renata.

Resolveram focar realmente na fala, para isso, colocaram o
Felipdo quatro vezes por semana na fonoaudiéloga, no horério
de 13h20min as 14h00min, pois achavam que ele renderia
mais.

Passado o primeiro semestre, o Felipdo, com muita peleja,
comecou a falar as vogais, tudo muito lento, como havia falado
Dra. Renata. Veio o segundo semestre, e, em agosto, o pai ji
estava cansado da rotina de quatro vezes por semana sair as
pressas, muitas vezes sem almogar e com almogo no carro, para
nio chegar atrasado nem perder o atendimento. Ficou, naquele
més, a pensar se valeria a pena tanto sacrificio, foi entdo que,
na semana do dia dos pais, enquanto ele estava na recep¢ao
aguardando, Dra. Bruna Porto mandou-lhe um video. No
video, o Felipdo comegara a dizer “PAPA!”

A partir daquele momento, todas as forgas e energias
foram renovadas, a felicidade dele foi sem igual, por Deus ter
dado o seu grande presente do dia dos pais... Chorou, muito
emocionado (“porque o cabra pode ser valente e chorar”, na
voz de Fagner). Hoje, Felipdo, apés 2 anos, ja diz “papai”,
“mama”, “pipoca”, “eu quero comer”, “eu quero beber”, “bom
dia”, “banho”, “bola”. Claro que ainda estd precisando de
um refinamento, mas sempre em evolucido. Se for dificil, é
realmente com essa familia de campedes.

Felipdo estd crescendo, e os pais acompanhando este
crescimento e crescendo junto. Hoje, ele vivencia a fase da
puberdade, muitas emogbes estio por vir. Felipdo viajou
para Recife com a turma da escola, sem os pais, que ficaram
com muitas emogdes neste periodo (felizes, eufdricos, tristes,
angustiados) com sua autonomia. Pai e Mie sofrem quando os
filhos desapegam. Ele também deu um grande passo na escola,
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conseguindo mudar de sede e acompanhar sua turma em um
novo projeto. Havia muitas davidas se ele iria se adaptar, mas
Felipdo veio realmente para mostrar e ensinar que sempre
podemos mais.

Com a linda Princesa Aninha, os pais tiveram 02 (dois)
anos muito movimentados. Aninha precisou realizar duas
cirurgias. A primeira, devido ao encurtamento dos tenddes,
foi realizada nas duas pernas dela, para liberagdo dos tenddes,
pés, quadril, etc. A cirurgia foi realizada com sucesso, porém o
pés-operatério era delicado, uma vez que suas duas perninhas
ficaram engessadas por mais de 15 (quinze) dias, o que
dificultava deslocamento, banho e manuseio com ela. Mas,
com muita paciéncia, foram administrando da melhor forma
possivel.

Passada a primeira etapa do pés-operatdrio, retornaram as
suas atividades fisicas de fisioterapia, com a qual vislumbraram
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6timos resultados da cirurgia, tendo em vista que seu pé ji
estava entortando para dentro novamente, e, com a cirurgia,
houve a corregio, e a postura dela melhorou consideravelmente.

Em seguida, tiveram a realizagdio de um mdédulo de
Therasuit (uma técnica intensiva de fisioterapia, por trés
semanas seguidas, durante um més). Durante o dltimo
ano, Aninha fez trés moédulos 7Therasuit, e os resultados sio
sensacionais. £ recomendado que os pais que tenham filhos
com problemas neurolégicos, que afetem os movimentos,
ou pessoas que tenham qualquer dificuldade motora, que
conhecam o método de Therasuit. Hoje, em Fortaleza, ji
temos virias clinicas trabalhando com este método, e estio

conseguindo verdadeiros milagres.

Passada a primeira cirurgia das pernas e quadril, a Aninha
estava com muita dificuldade em se alimentar. Sempre levava
50 minutos para fazer uma refei¢io de 04 ou 05 colheres. Era
muito desgaste para sua Mie e para ela, devido a sua dificuldade
para comer ao longo de 6 anos.

Aninha entdo entrou na fase de desnutri¢do: aos seis anos
de idade, pesava apenas 12,5 kg. Associada a perda de peso,
comecou a apresentar desidratacdo. Entdo, os pais tiveram
que tomar uma decisdo muito dificil, a de sondi-la. Estavam
muito relutantes em colocar a sonda, por isso foram consultar
o grande amigo deles e profissional, Dr. Aldo Melo (Cirurgido
Pedidtrico). Chegando ao consultério, comegaram a tirar todas
as duvidas, ao final da consulta, o pai fez a seguinte pergunta:
- Meu amigo se fosse sua filha, o que faria? Ele respondeu
de imediato: — Faria esta cirurgia imediatamente, pois do jeito
que ela estd, com baixa imunidade, é mais arriscado ela pegar
uma gripe do que fazer a cirurgia. Mediante essa resposta, eles
sairam convictos da necessidade da cirurgia.
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O procedimento foi realizado com sucesso, e com todo o
suporte do Cirurgido e da Dra. Cristiane, foram enfrentando
uma nova etapa nas vidas deles. O pés-operatério foi perfeito,
e chegou a hora de irem para casa e enfrentarem uma nova
realidade para alimentar Aninha.

Na primeira semana, estavam ainda muito inseguros, pois
tudo era muito novo, entdo a super Mie pediu a uma amiga
da clinica onde frequentam para os ajudarem neste processo.
Essa amiga deu uma verdadeira aula sobre esse processo e
passou muita segurancga, apontando os ganhos que sua filha
tinha obtido com a sonda. Passaram, entio, a desmistificar a

tdo temida SONDA!

O resultado nio poderia ter sido melhor. Aninha, apés
quatro meses, saiu da zona de risco da desnutri¢do e passou a
caminhar para a normalidade. Findou a angustia de alimentd-
la. Ficaram muito mais seguros em rela¢io ao que ela realmente
comia.

Aninha, com a sonda, passou a crescer em todos os
sentidos: para cima, pois aumentou, em um ano, 8 cm; para
os lados, pois passou de 12,5 kg para 27 kg, ou seja, mais que
dobrou seu peso. Hoje, Aninha estd muito mais participativa,
rindo, reclamando, se posicionando sobre o que ela quer. Ela
ficou tdo esperta, que conseguiu arrancar sua prépria sonda.
Passaram um sufoco, mas logo contornaram, e, atualmente,
estd muito bem fisicamente e psicologicamente, juntamente
com seus pais, que sairam do martirio, que era ver uma filha
desnutrida.

Por isso, fica a grande dica para os leitores, no sentido
que sempre procurem fazer o que for melhor para o bem-estar
tanto da crianca quanto dos pais. Hoje as pessoas fazem muito
esta pergunta: por que nio colocamos antes esta SONDA?
Precisaram conversar bastante e auferir experiéncias com as
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pessoas que convivem com a mesma situagdo. A sonda exige
muitos cuidados, todavia lhes trouxe uma grande paz de
espirito para cuidar dessa pequena grande guerreira.

Portanto, se quem canta reza duas vezes, dirigimos a Deus
as palavras de gratiddo pela doce Aninha, terminando esse
relato cantando: “O coisinha tio bonitinha do Pai, ela vale
ouro, todo meu tesouro... Agradeco a Deus o que ele fez.”

T4o alto quanto um jogador de basquete e tdo inteligente
quanto um matemitico, o guerreiro EDUARDO DE SA
FERNANDES chegava 4 maratona impressionando pela
sua capacidade de supera¢do. Aquele menino de 11 anos, que
se engasgara com um pio de queijo e que, milagrosamente,
sobreviveu, passou a ser, agora, um forte rapaz, que luta para se
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contrapor ao diagnéstico de Encefalopatia crénica pés-anoxia.

A principal lesdo cerebral do nosso querido DUDU
se situa no mesmo local em que as pessoas que tém Mal de
Parkinson sdo afetadas. Além disso, ele ostenta uma rigidez
muscular denominada distonia, a qual também ¢é apresentada
pelo paciente com Parkinson. Nessa visio, o Dudu e sua familia
recebiam uma iluminagio pelas lentes do Dr. André Pessoa, ao
entender que a mesma cirurgia que o paciente parksoniano faz
poderia ser testada no Dudu para melhorar a distonia. Ento,
surgiu um novo horizonte na cidade de Goiania/GO, local para
onde se dirigiram a uma consulta, com o intento de realizar uma
avaliagdo no Dudu e verificar se seria vidvel o procedimento.
Foram feitos virios testes para saber se a rigidez seria por conta
da distonia ou da espasticidade; caso fosse pela espasticidade,
a cirurgia nfo ajudaria. Assim, virios neurologistas de diversas
subdreas examinaram o Dudu e constataram que a cirurgia dos
eletrodos seria benéfica para ele, em virtude de a rigidez ser
oriunda da distonia.

Portanto, emabril de 2015 ele se submeteu ao procedimento
cirtrgico denominado Deep Brain Estimulatio (DBS), ou seja,
Estimulagdo Cerebral Profunda, realizado pelo Neurocirurgido
Dr. Osvaldo Vilela e sua equipe na cidade de Goidnia, com o
intuito de realizar estimula¢bes em duas dreas determinantes
do cérebro, a saber: no globo pélido (para combater a distonia,
isto ¢, um distirbio de movimento que afeta um ou vérios
musculos ou membros, implicando em todo o movimento do
corpo) e no talamo (o centro de nossas sensacdes, para melhora
nas percep¢des e no nivel de consciéncia). Nesse procedimento,
toram colocados eletrodos para refrear a distonia, assim
como eletrodos para ajudar no grau de consciéncia dele e na
comunicagio.
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Depois da cirurgia, Dudu ficou um tempo em recuperagio
e, em seguida, retomou todo o esquema terapéutico. No
segundo semestre de 2015, voltou aos médulos do Therasuit,
de tal modo que as terapeutas concluiram que o objetivo
da diminuigdo da distonia estava sendo alcancado, pois os
movimentos se revelavam melhores, e surgiam as respostas
motoras. Em 2016 e 2017, ele continuou os mddulos do
Therasuit e todas as demais terapias em casa.

Em acompanhamentos periédicos, as equipes médicas
de Fortaleza e de Goidnia trabalham em paralelo, tragando
um plano de reabilitagio do Dudu, baseados nas informagoes
conjuntas dessas duas equipes. Analisando os resultados
da cirurgia, ji se constata que, na parte da diminui¢do da
distonia, a resposta foi excelente. Dudu e seus pais tém
retornado, a cada trés meses, para Goidnia, sendo efetuados
ajustes, proporcionando um tbénus mais adequado, mais
relaxado e mais alongado, com dominio de alguns movimentos
voluntarios. A parte da colocagio dos eletrodos no tilamo
apresenta pontos positivos e negativos. O Dudu melhorou suas
sensagoes, respondendo com mais clareza aos estimulos de dor,
ao estimulo luminoso, as percep¢des ao toque, aos estimulos
sensoriais de um modo geral. Todavia, o nivel aumentado da
frequéncia do tilamo pode gerar convulsdes.

Atualmente, o Dudu estd cada vez mais presente, esbo¢ando
sorrisos, vivenciando situagdes em que interage mais. A casa da
familia foi modificada para dar-lhe mais condi¢do de interagio
e de respostas nas suas atividades da vida didria. Ele passou a
frequentar passeios, a participar de brincadeiras familiares, a
facilitar o entendimento de suas reagdes quando nio gosta de
algo.

A cirurgia em questio demanda ajustes trimestrais e
semestrais, porém, isso tudo se configura como um processo a
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longo prazo. As demais terapias continuam, e o foco dos pais
na reabilitacdo dele permanece firme. Brada o poeta, cantando
que nem a for¢a de uma maré, que “nada vai me fazer desistir
do amor”. O caminho ¢ extenso, mas a parceria da familia, dos
médicos e dos terapeutas descortina o caminho certo, fazendo
tudo o que lhes parece possivel. No entanto, Deus conduz de
forma muito maior, tocando no impossivel pela estimulagio

da fé.

Em uma nova perspectiva, desvendando as verdades sobre
a Sindrome de Down, partia para a luta o sorridente campedo
LAERCIO RODRIGUES PEIXOTO FILHO. O tempo
foi passando, e sua mie, 6, comegou a se dedicar a estudar
e a pesquisar sobre a Sindrome de Down. E juntamente com
algumas amigas, criou um grupo de estudos. No inicio, eram
apenas cinco mies, porém essa causa se difundiu e passou a
abranger mais de cem familias participando. Através desse
grupo, a J6 conheceu duas grandes referéncias, a nivel nacional,
nessa drea, a Gisele Fontes e o Rogério Lima, ambos estudiosos
e pais de criangas com Sindrome de Down.
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Esse tempo de estudo foi bastante doloroso, pois ela
descobriu o que ndo ¢ revelado na Sindrome de Down, seja
pelo desconhecimento dos profissionais nesse assunto, seja
pela omissio em abordar essa temdtica. A ilusio de que o
cromossomo 21 era o do amor foi ficando para tris e cedendo
espaco a todas as consequéncias que esse cromossomo pode
gerar no organismo de uma pessoa sindrémica, tais como
Alzheimer, deméncia precoce, riscos de leucemia, de doengas
autoimunes, dentre outras implicagdes. Comegou a perceber
que, caso ndo atentasse para esses desdobramentos, seu filho
acabaria sendo prejudicado em seu desenvolvimento.

Esse grupo comegou a realizar palestras, a ajudar
institui¢des e familias. Adotou uma nova postura de estudar
e criar consciéncia da Sindrome e a buscar profissionais
comprometidos. Entdo, o nosso querido Laercinho foi
atingindo todos os marcos de desenvolvimento. Nesse tempo,
eleiniciouo periodo escolar,adaptando-se surpreendentemente,
participando de todas as atividades, crescendo na interagio
com os amiguinhos, sendo muito querido por eles e por
toda a escola. O seu acompanhamento escolar apresentou-se
como muito bom. Inclusive, o seu prestigio era tio grande
que, durante o periodo de festejos juninos na escola dele, foi
montada uma equipe de vendas do livro Sorrindo para a Vida.
Tivemos uma expressiva surpresa: quase cem livros vendidos
em trés dias!

Durante esse tempo que se seguiu ao langcamento do
primeiro livro, existiram algumas intercorréncias. Apesar de
tazertodo oacompanhamento periédico do Laercinhoatravésde
exames (tais como o ultrassom abdominal e exames sanguineos
semestralmente) e consultas rotineiras, foi descoberto um
tumor, provavelmente um neuroblastoma (tumor benigno).
Teve inicio uma bela campanha beneficente para a realizagio da
cirurgia dele, no sentido de cobrir os custos com o profissional,
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que nio atendia por plano de saide. Todos deram apoio, e as
despesas com os custos foram cobertas, sendo manifestada a
solidariedade com o préximo e a gratiddo dos pais pelo amor
manifestado ao seu filho. Os familiares levaram Laercinho
para o centro cirdrgico, preparados psicologicamente para a
retirada de um tumor que era mostrado nos exames, porém,
que nio se sabia, ainda, se era maligno ou benigno. Entretanto,
estavam confiantes na interven¢do divina e na prote¢io do
manto de Nossa Senhora em todas as situag¢des que viviam com
o Laercinho. Na hora do procedimento, os médicos ficaram
surpresos com o que encontraram: apenas um bago acessorio,
decorrente, provavelmente, de uma ma formagdo. Os médicos
chegaram a procurar o tumor, ji que era inacreditivel aquela
cena que lhes apresentava na mesa cirdrgica. O cirurgido,
competentissimo, disse que a mie tinha um cartaz grande com
Deus, pois Ele faz milagres.

Atualmente, a luta dos pais de Laercinho focaliza-se no
sentido de que ele venca suas dificuldades diante das limitagoes
que ele apresenta, assim como fazem com os outros filhos,
os quais também ostentam suas dificuldades. A luta maior
situa-se na dissemina¢do da consciéncia das pessoas, para que
entendam que a Sindrome ¢ uma s6, mas que cada individuo
¢ diferente. Tentam fragmentar ideias preconcebidas de que

»

“todo down é carinhoso”, “todo down ¢ assim”. As pessoas se
referem como “eles sdo assim”, em uma postura de comodismo,
como se nada pudesse ser feito. Aos poucos, os preconceitos
vdo sendo afugentados. A postura da familia se entremostra
como determinante para quebrar esses paradigmas. Desfaz-
se a visdo de que o cromossomo 21 ¢ apenas o do amor, mas
também o cromossomo de luta, que os impele a batalhar pela
saide e por uma melhor qualidade de vida as pessoas com

Sindrome de Down.
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Portanto, segue Laercinho construindo histéria na
Sindrome de Down, sendo sempre muito amado e querido
por seus familiares, crescendo feliz e recebendo todo o apoio
para se desenvolver bem e para enfrentar os desafios de um
cromossomo a mais nas células, bem como de um préprio ser
humano a mais nesta terra.

Para estar na pista de atletismo com os préprios pés, era
preciso andar. Eis que foram dados, com ardor, os primeiros
passos de PEDRO CONRADO PINHEIRO, o meu filho.
Pedrinho estava com 3 anos e 3 meses e ainda nio andava.
Indagavam-se as razdes desse atraso motor, uma vez que as
criangas com Sindrome de Down nio costumam apresentar
essa demora na marcha de pé. Eu e meu esposo procuramos
levi-lo para uma avaliagio em Sio Paulo, com Dr. Zan
Mustacchi, pediatra especialista em Sindrome de Down, o qual
nio concluiu qualquer outra disfun¢do motora ou neuroldgica
além da prépria hipotonia caracteristica da Trissomia do
Cromossomo 21. Na Clinica Therapias, cogitava-se alguma
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alteragdo sensorial que pudesse estar desencadeando essa
demora. A avaliagio ortopédica constatava que o atraso era
decorrente da hiperfrouxidio ligamentar, mas nada além.
Foram feitos estimulos, exames e abordagens dos mais
diversos. Era o ultimo dia do més de maio, e h4 trés anos tinha
sido diagnosticada a Sindrome de Down. Apés uma campanha
de oragdes “uma Ave Maria por “#andalogoPedrinho”, uma
surpresa era reservada nesse més dedicado a Virgem Maria.
Os primeiros passos de Pedrinho aconteceram em 31 de maio
de 2015, em meio a choros e emogdes incontidas pelos passos
autdnomos de um guerreiro. Ele comegou a andar vitorioso,
mas voltou a regredir depois, para nossa tristeza. Porém, certos
de que jamais se pode desistir, em 29 de julho do mesmo ano,
fitei-o profundamente nos olhos, como que a tocd-lo na alma,
e corajosamente o impulsionei: “Pedrinho vocé ji anda, vocé
pode tudo, tudo posso naquele que me fortalece”, e ele voltou
a andar, com a firmeza de um vencedor. Outra conquista bem
esperada foi a suc¢do no canudo, algo que parecia simples,
mas com um ar de alimentagio independente. Apés muitas
tentativas, ele comegou a sugar no canudo em julho de 2016.
Hoje, o nosso desafio é conferir-lhe independéncia para sorver
liquidos no copo, pois, de tanta insisténcia, agora ele s6 quer
canudo!

Descortinamos um novo horizonte na Sindrome de Down
através do Grupo de Estudos Geragiao Down Brasil, criado por
maes dvidas por conhecimento em prol do desenvolvimento
de seus filhos, com anteparo em profissionais e em pais cujo
conhecimento avanga por todo o Brasil, como Gisele Fontes
(Singularidade Down) e Rogério Lima, bem como outros
pesquisadores internacionais. Comecei a fazer pés-graduagio
em Sindrome de Down e a me engajar em projetos para a
divulgacio das Diretrizes de Ateng¢do a Pessoa com Sindrome
de Down, juntamente com Roberta, Luiza e os demais
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membros do Grupo Empoderamento Down. Somos muito
agradecidos a Deus por ter nos apresentado pessoas que fizeram
despertar em nds o interesse por conhecer as implica¢oes
genéticas causadas pela cépia do terceiro cromossomo no par
do 21, pelas comorbidades que podem estar associadas e pela
imunodeficiéncia congénita, dentre outros fatores relevantes.

Na drea da alimentagio e da suplementagio, a nutricionista
Ticiane Aragio, profissional da mais alta competéncia e
supremo zelo, especialista em nutri¢do na Sindrome de Down
e no autismo, nos deu todo o suporte para iniciarmos, no
primeiro semestre de 2016, a dieta sem glaten (para controle
de problemas intestinais, diminuindo as chances de doencas
autoimunes, dentre diversas outras implicagdes) e sem leite
(a caseina, proteina do leite de vaca, apresenta alto potencial
alergénico, e sua ingestdo aumenta o muco que gera infecg¢oes
respiratérias, além de outras consequéncias). Apds a mudanga
alimentar, Pedrinho comegou a ter maiores progressos tanto
na parte gastrointestinal como no sistema respiratério.
Iniciamos algumas suplementagdes para auxiliar o metabolismo
trissdmico, mas ainda conhecemos muito pouco nesse universo
imenso da Sindrome de Down.

Os sonhos vio se alterando a partir do momento que outras
conquistas sio alcangadas. Objetivamos alcangar a alfabetizagio
dele (com a ajuda da psicopedagoga Teresa Eyla), almejamos
melhorar a desmodulagio sensorial (com a ajuda da integragdo
sensorial com a terapeuta Sabrina Ibiapina), lutamos para
conseguir o desfralde ¢ o mudamos de escola (estd na Casa
da Tia Léa), fizemos alteragdes nas terapias, consegui reduzir
minha carga hordria no trabalho para dar-lhe mais atencio,
colocamos Pedrinho na natagio junto com o irmaozinho Jodo
Paulo, enfim, outras tantas perspectivas podem ser abordadas
para que contemos novas histérias em outros livros...
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Por ora, o nosso Grande Amor Pedrinho é também uma
crianga muito feliz, que tem uma identidade antes da Sindrome
de Down. E nés nos sentimos muito felizes pelo privilégio de
té-lo em nossas vidas, sonhando que ele possa correr ao destino

Um das doze linhas da partida estava vazia, com flores
ao seu redor e uma atmosfera de paz. Era o lugar reservado
ao guerreiro RAFAEL FERNANDES LOUREIRO, que
nio mais se encontra no plano terreno, tendo partido ao céu,
de onde emana seu sorriso eterno, sendo um dos maiores
inspiradores da obra Sorrindo para a vida. Do outro lado,
no podium, esperando os demais guerreiros, havia um casal
com uma crianga. Eram Roberto e Cynthia, os pais do Rafael,
que apds seis meses da partida dele, decidiram implantar os
embrides que estavam congelados. Surgiram muitas duvidas e
muitos questionamentos, mas estavam cheios de confianga, e
entregavam tudo nas mios de Deus. Antes da confirmagio da
gravidez, o nosso anjo Rafinha apareceu em sonho e anunciou
a chegada do irmaozinho Mateus.

O sonho foi realizado. Apés 9 meses de uma gestagio de
muito repouso e algumas complicagdes, o neném nasceu lindo
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e sauddvel, e era aquela crianga que estava no podium com seus
pais, esperando os guerreiros, amiguinhos de seu irmio Rafael.

Nosso anjo Rafinha havia partido para o céu e deixado um
abismo de saudade. Porém, seus pais receberam a misericérdia
infinita de Deus e tiveram seus coragdes repletos de consolo
e de certeza de que hoje ele estd verdadeiramente curado,
cumprindo os planos divinos.

A corrida estava chegando ao final. Os guerreiros ja
estavam tomando suas posi¢des no podium, recebendo as
medalhas e os troféus reservados aos vitoriosos. A torcida, de
pé e revestida de emocio, olhava cada um dos competidores,
uns em suas cadeiras de rodas, outros em pacers, outros em
andadores, outros correndo sozinhos. Ligrimas banhavam as
arquibancadas e vozes ecoavam ao mais alto dos céus, bradando
o coro dos campedes.

Comegamos entdo relatando o langamento do nosso livro,
através do qual tivemos a oportunidade de unir 11 familias
maravilhosas, que juntas se doaram a um projeto fantistico.
A sinergia deste grupo parecia estar predestinada, pois em
pouquissimo tempo conseguimos formar uma grande familia.
Por isso, deixamos aqui o registro e o abraco a todos os nossos
grandes amigos formados neste grupo, através deste projeto, e
rogamos que Deus continue nos abengoando.

Aproveitamos a oportunidade e, de coragio, desejamos
as boas-vindas aos novos membros dessa Familia Sorrindo
para a Vida. Sonharemos juntos outras conquistas e estaremos
dispostos e lutar como guerreiros prontos para o combate. A
pista da vida nos espera. Ora levantamos nossos filhos para a
corrida, ora eles nos erguem. Todavia, Deus sustenta a cada
um de nés, para que continuemos prosseguindo com histérias
de amor, superagao e fé.











