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			A minhas meninas


			Filhas, como converso com vocês diariamente: nunca subestimem um ser humano. Lutem com seus julgamentos, crenças sociais, estigmas e vieses inconscientes. Sei que essa caminhada de estigma ainda é muito arraigada e ensinada socialmente, mas devemos lutar todos os dias para não tachar nem julgar ninguém sem dar a chance de escutar, entender e olhar nos olhos.


			Passei doze anos de minha vida (antes do nascimento do seu Tio Dudu) com uma viseira social e isso não fez bem para a minha formação. Como conversamos, não existe curso de diversidade, MBA de inclusão, essa competência só se aprende no cotidiano, lutando com nossas crenças. Indo além do que nos ensinam.


			Conviver é uma arte e conviver com a totalidade humana é um caminho que, tenho certeza, ajudará ambas na construção de uma pessoa cidadã.


			Vocês ainda estão muito novas e espero que um dia entendam essa conversa do Papi. Tenho muito orgulho de vocês e estou certo de que juntos iremos nos tornar melhores a cada dia.


			A naturalidade com que receberam a Duda me enche de orgulho, da esperança de que estamos no caminho certo. Ainda temos muito o que aprender e a maior luta é depois da primeira infância.


			Estarei juntinho de vocês nessa caminhada: ensinando e aprendendo, refletindo e reaprendendo.


			Como disse o psicoterapeuta Carl Jung:


			“Conheça todas as teorias, domine todas as técnicas, 


			mas ao tocar uma alma humana, seja apenas outra alma humana.”


			Amo vocês. #paidemeninas #pipoquinhaduda #brigadeirinhodecoco #manodown


			NOTA DO AUTOR:


			Este livro é fruto de um relacionamento entre irmãos, sendo que um deles nasceu com síndrome de Down, daqui para a frente abreviado como pessoa com Down ou pessoa com deficiência - PCD. Ter na família alguém assim é uma experiência que nos dá uma melhor compreensão do mundo.


			Agradecimentos


			Devo muito a muita gente. Em especial, a todos os integrantes direta e indiretamente do Instituto Mano Down. Gostaria de registrar um agradecimento especial a duas mulheres de fibra que contribuíram de maneira inestimável para a confecção deste livro: Mirtes Helena Scalioni e Carolina Mota, por todo apoio e dedicação.


			Agradeço com carinho a todos que participaram efetivamente do livro, com seus depoimentos sobre a convivência com o Dudu.


			Às minhas filhas Eduarda e Laura que sempre me inspiram e me fazem acreditar num mundo menos preconceituoso e mais humano.


			Aos meus pais e a todos os familiares e amigos (presenciais e virtuais) que contribuíram para a formação do Eduardo Gontijo.


			A todas as pessoas com Down com as quais já tive contato e que me ensinam a viver. Eu tenho um sonho. O sonho de ver as pessoas com Down serem vistas por suas habilidades e não pelo número de cromossomos. Obrigado por me fazerem respirar.


			E a todos que lutam contra o preconceito e que constroem com atitudes e ações, uma sociedade mais diversa e igualitária.


			apresentação


			Não queremos ser exemplo de nada, muito menos solucionar problemas de famílias semelhantes a nossa. Ao contrário, o que queremos é apenas oferecer nossa experiência de vida para afirmar que vale a pena lutar, acreditar e trabalhar pelas pessoas com Síndrome de Down. Não sou especialista no tema. Sou especialista na convivência com um irmão com SD, sou especialista em Dudu. E o que o Eduardo deseja e precisa não é de piedade e sim de respeito, que todos o tratem como gostariam de ser tratados.


			É notória a falta de literatura relacionada ao tema “Irmãos de pessoas com Síndrome de Down”. Andei recebendo questionamentos sobre o assunto e sempre ressalto que o que tenho é apenas a experiência de conviver com meu irmão. Sugiro sempre aos pais e parentes de pessoas com a síndrome que conversem sobre o assunto com elas. O silêncio e a falta de respostas às perguntas e questionamentos jamais formulados não levam ao crescimento. Pelo contrário, escondem situações que, muitas vezes, podem prejudicar o entendimento e o desenvolvimento de quem tem uma deficiência intelectual.


			O essencial é o incentivo a uma comunicação aberta, de forma a eliminar receios e esclarecer concepções muitas vezes errôneas sobre o assunto. Não há como negar que, em geral, os irmãos das pessoas com SD experimentam uma grande variedade de sentimentos. Nesse contexto, só o diálogo e a orientação permitem desenvolver o reconhecimento e a compreensão de tais atitudes. A consequência da falta de esclarecimento e de informação é, certamente, a ansiedade e o sofrimento de pais, irmãos e filhos. 


			Muitas vezes, o percurso do entendimento dos irmãos é uma trajetória solitária, já que o cotidiano familiar e social centra suas atenções na pessoa com Down, não oportunizando um olhar cuidadoso para os demais irmãos. Qualquer mudança em um integrante da família afeta todos os demais, dependendo do estado psicológico daquele grupo. Mas se abrirmos nossos horizontes e quebrarmos tabus, abre-se a possibilidade de ampliar vínculos de amor, solidariedade e companheirismo. 


			A convivência estreita com pessoas com Síndrome de Down é, com certeza, uma fonte inesgotável e constante de aprendizado. É preciso ficar atento e aprender conjuntamente. Somente a informação séria, o diálogo e a transparência conseguem reverter mitos e tabus que rondam o imaginário de quem não tem a experiência de conviver com pessoas com qualquer deficiência.


			Neste momento, vale a reflexão: diversidade é o conjunto de diferenças e semelhanças que nos caracterizam, não apenas de diferenças. Diversos não são os outros que estão em situação de vulnerabilidade, desvantagem ou exclusão. Esta maneira de encarar a diversidade como uma característica de todos nós, e não de alguns, faz toda a diferença quando trabalhamos o tema. Não se trata de incluir os que ficaram do lado de fora porque eles são diversos. Eles ficaram de fora porque estamos cometendo injustiças. 


			Nas rodas de amigos, navegando na web e em artigos que leio, notei que muitos confundem preconceito com discriminação. Isso acontece porque o preconceito vem, muitas vezes, carregado de discriminação, pois, por meio dele, a pessoa vai moldar seu comportamento diante do outro. Mas preconceito, de acordo com o dicionário Aurélio, deriva de “pré” + “conceito” e significa “conceito ou opinião formados antecipadamente, sem maior ponderação ou conhecimento dos fatos; ideia preconcebida”. Preconcebida, por sua vez, quer dizer “concebido ou planejado sem maior reflexão”. 


			Já discriminação refere-se ao ato ou efeito de discriminar – diferençar, distinguir, separar, apartar. Daí, podemos tirar nossas conclusões. Quase todas as pessoas têm conceitos preconcebidos. O que temos que evitar é, sem questionar nossos preconceitos, agir de forma discriminatória. Resumindo, preconceito é a ideia. Discriminação é a ideia colocada em “prática”. Querem um exemplo? Você pode não gostar de homossexuais - esse é um preconceito. Mas a partir do momento que você passa a insultá-los ou agredi-los, ocorre a discriminação.


			Neste trabalho, abro espaço para as histórias do meu irmão Eduardo Gontijo Vieira Gomes a partir dos seus 21 anos. Caçula de uma família que já tinha três filhos, ele chegou para agregar. Se no nosso primeiro livro, “Mano Down: relatos de um irmão apaixonado”, falo sobre a sua chegada e seus primeiros passos rumo ao desenvolvimento, neste “Não importa a pergunta, a resposta é amor (Mano Down: mais relatos de um irmão apaixonado) conto como o Dudu criou comigo o Projeto Mano Down, falo da nossa incansável maratona de palestras Brasil afora, do seu inquestionável aprimoramento musical, que o transformou no Dudu do Cavaco, e da nossa eterna luta para que o amor supere a exclusão.


			O que torna as pessoas especiais?


			Marina Lima


			Estava pronta pra dormir, quando fui tomada por esta pergunta. 


			Pergunta que poucos se fazem. 


			Pergunta que deveria ser obrigatória para todos nós, todos os dias. 


			Ao menos a pergunta. 


			A resposta não é tão importante quanto a pergunta. 


			A pergunta nos faz lembrar que ninguém é mais do que ninguém. 


			Ela nos faz suavizar o olhar. 


			Isso significa respeito, cuidado, carinho. 


			Significa olhar sempre na mesma altura, nem de cima, nem de baixo. 


			Quando suavizamos o olhar, retiramos todos os excessos, todo o supérfluo. 


			Quando suavizamos o olhar, somos mais, bem mais humanos.


			Somos especiais quando nos damos as mãos, nos ajudamos e nos respeitamos. 


			Quando, não podendo fazer nada, abraçamos e escutamos em silêncio a dor do outro. Quando vibramos junto. 


			Quando temos a coragem e nos permitir conhecer o diferente, o novo, o além das aparências. 


			Quando nós realmente vamos além.


			(uma pausa)


			Existem várias maneiras de sermos especiais. 


			Várias maneiras de sermos especiais.


			(outra pausa)


			E...


			Se temos tantas chances de sermos especiais,


			por que, tantas vezes, não somos?


			Prefácio


			Escrever um prefácio de um livro é uma atitude e uma tarefa que me causa uma alegria sem tamanho! Trata-se de conhecer uma obra em sua versão primeira, cheia de sonhos, antes de ser mostrada ao mundo. Geralmente sou convidado a escrever apresentações e prefácios a trabalhos realizados por pessoas próximas a mim, à minha linha de pesquisa, aos meus estudos, ao meu universo acadêmico. Fico sempre muito feliz com a distinção que me conferem, sinto-me honrado em poder proceder assim e lograr participar desse singular momento de produção, de socialização de um texto, de uma obra, que sempre é a realização de um sonho, de uma intencionalidade afetiva - o que é de fato o substrato de todo escritor -, bem como de toda obra escrita. Escrever é entregar-se ao mundo, é revelar-se às pessoas, à sociedade,  é deixar uma trilha de pistas sobre o que se ama, sobre o que você pensa e acredita, sobre a vida, a história, o mundo, a arte, enfim, o amor, o sofrimento, a cultura, entre tantas outras dimensões. Sempre considero corajoso quem escreve e quem entrega o que escreve ao conjunto da sociedade, numa obra sempre reveladora de seu autor, ou de seus autores ou protagonistas, de seus passos e descompassos, de suas intenções e propósitos.


			Recebi o convite de Leonardo Gontijo para prefaciar o seu lindo e amoroso livro, aqui destacado, sobre a trajetória dele e de seu irmão Dudu do Cavaco, que é o nome artístico de Eduardo Gontijo, hoje com 24 anos, que brilha em tantos e diversos lugares deste nosso imenso Brasil, seja com sua música, com sua alegria, seja ainda mais com sua presença marcante, iluminada por sua alegria plena e dadivosa, e por sua inalienável e impressionante originalidade  e identidade na expressão inovadora da condição ontológica de ser uma pessoa, linda e única, com Síndrome de Down. Eduardo ou Dudu reinventa a identidade social e cultural da pessoa com Síndrome de Down.


			Fui lendo os relatos e apreciando as fotos, os liames poéticos e as interpretações que Leonardo Gontijo faz dessa vida “madura e adulta” de seu irmão Eduardo. Se o primeiro livro escrito por Leonardo, um sucesso esplendoroso, retratava a infância e a aprendizagem da convivência entre irmãos, este segundo livro completa a narração, com a histórica análise e o generoso registro de Leonardo dos passos e descobertas novas de seu irmão-artista, seja pelos espaços públicos e particulares, por universidades e estádios, escolas e praças públicas, ou ainda por hospitais e meios de comunicação de massa, todos admirados da originalidade, vitalidade, ternura e esperança que brotam dos dedos de Dudu do Cavaco, que jorram de seus olhos, de seu sorriso franco e de sua alma vibrante, integrada à sua inteligência e sensibilidade singulares. Não me contive, em muitos lugares e trechos, descritos e narrados, emocionei-me, noutros fiquei encantado e enaltecido, com a perene e perseverante linha que Leonardo empreendeu no texto como um todo, a alinhavar as palavras e episódios com o tear do amor e da dedicação por seu irmão. Esta é a urdidura estrutural do livro: o amor de Leonardo Gontijo por seu irmão, por seu crescimento, sua autonomia, suas descobertas, seus amores, suas conquistas e sua originalidade. O amor é que narra tudo, sem medos e sem falsidades, na brilhante carreira recente, social, musical e cultural, empreendida por Dudu em todos os universos já indicados.


			Ao mesmo tempo, o testemunho de Leonardo Gontijo sobre a vida exuberante de Eduardo ou Dudu do Cavaco é uma prova cabal da potencialidade, da riqueza e da extraordinária condição das pessoas com Síndrome de Down. Suas conquistas e suas ações demonstram a beleza da diversidade humana e a profunda superação que temos que produzir em nossa cultura e sociedade para erradicar o preconceito e a discriminação, de toda sorte! O autor demonstra, pelos relatos e pelas expressões de seu irmão, amiúde guardadas e registradas, como o Mano Down, o Dudu do Cavaco, assim como todas as crianças com Síndrome de Down, são plenamente capazes, sensíveis, criativas, amorosas. A diferença ou a especialidade da Síndrome de Down é hoje a marca da diversidade e da beleza e não mais o estigma do preconceito e da exclusão.


			Não é um livro acadêmico, no estrito sentido da palavra, e não é igualmente um livro de ufanismos, somente! É um texto cheio de esperanças, de posições reflexivas, de opiniões ponderadas, de conceitos e impressões destacadas por Leonardo na condução e na comunhão diária com seu irmão, sua carreira, suas lutas e suas infinitas realizações. Leonardo expõe suas ideias, revela suas crenças e expressa suas esperanças. Dudu está presente na cidadania política, no universo cultural, junto aos artistas, educadores, crianças, junto a outras pessoas com Síndrome de Down, Dudu está na vida, no mundo, na praça, na alegria de viver! Esta é para mim a maior lição desse texto: um hino de afirmação do amor, um libelo pela capacidade de todos em superar-se sempre!


			Eu recomendo a todos os pais, educadores, gestores, professores, estudantes, pesquisadores, enfim, a todas as pessoas que sabem nutrir esperanças de amor. A condição humana é sempre surpreendente e inovadora. Cada pessoa marca a história de nossa marcha histórica e cultural, e abre horizontes infindáveis de possibilidades e de originais emancipações. Dudu é um desses esticadores de horizontes, com seu irmão Leonardo Gontijo, que apontam juntos na direção de um mundo superando as dominações, protagonizado por novos sujeitos sociais e marcado por práticas de acolhimento e de humanização, universais e singulares.


			Este livro é um convite. A reafirmar a fé na vida, na condição humana, na marcha libertadora da sociedade civil e da cultura brasileira recente. A sua leitura transforma a nossa alma, muda nossos olhares sobre a pessoa com Síndrome de Down, altera nossos rótulos esmaecidos pelo tempo. Do cavaco de Dudu, das palavras e orações de Leonardo se ergue um monumento de amor ao mundo, ao bem, ao irmão, à grandeza da existência de cada pessoa neste mundo. Estou muito realizado e feliz por fazer esse prefácio: quem quiser amar, que siga as páginas, os capítulos e as palavras que se seguem. Valerá mais que a pena, valerá o testemunho da verdade, de que o amor cura, de que a palavra orienta, de que a vida é muito mais do que sabemos ou pensamos sobre ela!


			Campinas, outono de 2015


			Professor Doutor César Nunes


			Professor Titular de Filosofia e Educação da UNICAMP.


			Endereço: (cnunes@unicamp.br)


			Tempo de colher


			capítulo 1
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			“Afagar a terra/ Conhecer os desejos da terra/ 


			Cio da terra, propícia estação/ E fecundar o chão” 


			(“O Cio da Terra”, de Chico Buarque e Milton Nascimento)


			Uma noite memorável! Foi com essa sensação que saí da Casa Una de Cultura no dia 19 de setembro de 2011, quando comemoramos o 21º aniversário de Eduardo Gontijo Vieira Gomes, meu querido irmão Dudu, e lançamos o livro “Mano Down: relatos de um irmão apaixonado”. Com certeza, o evento foi o marco de uma nova etapa em nossas vidas e em nosso relacionamento. Surgia ali a semente do Projeto Mano Down que, a partir daí, vem crescendo e se desenvolvendo com todos os erros e acertos peculiares aos programas que são pioneiros e buscam novos rumos. É esse o nosso caso, pois estamos em busca de caminhos inclusivos e começamos cheios de esperança. Até porque, faço questão de frisar, esta é uma jornada de amor.


			Na noite do lançamento, Dudu pôde sentir a relevância do momento. Mesmo sem falar abertamente, percebi isso em seu olhar de felicidade e de esperança diante da possibilidade de sonhar e de ser o protagonista de sua própria vida. Recebemos mais de 300 convidados, que nos brindaram, a mim e ao meu irmão, com boas conversas, flores, incentivo e carinho. Foi emocionante vê-lo cercado por todos. Claro que ele tocou cavaquinho, se emocionou, chorou, circulou, travou, destravou, dançou, deu autógrafos e, como ele mesmo disse, se esbaldou.
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			Noite do lançamento do Livro: família reunida


			Cheguei em casa realizado e, como sou muito emotivo, chorei bastante. Um choro que até hoje não sei explicar, porque era um misto de alívio, de sensação do dever cumprido e de expectativa. Novos rumos se abririam em nossas vidas.


			Passada a emoção do lançamento, começamos a planejar a concretização do Projeto Mano Down. Definimos produtos, objetivos e ações. Começamos com a criação do blog/site www.manodown.com.br no qual, diariamente desde então, inserimos fatos da vida do Dudu, reportagens sobre a Síndrome de Down e reflexões sobre a vida. Por mais que pareça e seja trabalhoso, alimentar o site todos os dias é uma tarefa sublime para mim. É o momento em que me dedico a um hobby que ficou sério. Em pouco tempo, três anos, foram mais de 100 mil acessos, mil posts, 550 comentários, 200 vídeos e discussões. Isso nos fortalece na busca de nosso sonho e na organização do material para futuros trabalhos. Com o uso mais efetivo do Facebook, criamos uma página no portal, que também alimenta nosso site. A ideia é que o Dudu também alimente o blog. Essa, aliás, é uma das nossas metas. E vamos atingi-la.
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			Dudu do Cavaco sendo entrevistado


			Para o lançamento, conseguimos mobilizar a sociedade mineira. Convidamos personalidades, atletas e jornalistas, que abriram espaço para o tema. Tudo começou com uma visita à Toca da Raposa, centro de treinamento do Cruzeiro Esporte Clube. Fomos até lá para convidar o jogador Montillo para o lançamento, uma vez que seu filho Santino também tem Síndrome de Down. Por sorte, as redes de TV Globo e SBT se interessaram pelo assunto, quiseram saber mais sobre o Dudu do Cavaco, sobre o livro e divulgaram o evento.


			A noite do lançamento foi um momento mágico, porque foi cercada de muitas boas energias. Isso nos fortaleceu e nos deu combustível para transformar um singelo livro em um projeto de vida e, por meio dele, falar de amor e, de alguma forma, contribuir com a humanidade.


			Após o evento, conversei muito com o Dudu sobre seus sonhos, vontades, necessidades, dificuldades e expectativas. Traçamos um planejamento para avançar no processo de autonomia do meu irmão, pois acreditamos ser a independência financeira a base de tudo. 
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			Nós dois no dia do lançamento


			Começamos formatando alguns produtos para serem comercializados, uma vez que, antes do livro, a maioria das atividades dele era gratuita. Pensamos muito e chegamos à conclusão de que não somos coitados. O Eduardo tem seus talentos e isso pode e deve ser reconhecido, inclusive financeiramente. Obviamente que fazemos vários eventos e palestras voluntárias, pois o foco não é ficarmos ricos e sim ajudar mais pessoas. De toda forma, o dinheiro é muito importante, principalmente para investirmos na carreira e na autonomia do Dudu.


			Meus pais ficaram muito felizes com a repercussão do lançamento do livro e puderam sentir a força e o potencial do filho. Conversei muito com eles sobre o futuro do Eduardo, sobre o que estávamos pensando e o que pretendíamos fazer. Na verdade, o lançamento do “Mano Down – relatos de um irmão apaixonado” me permitiu e me ajudou a falar abertamente sobre isso. A partir daí, me empenhei em pesquisas, estudos e trocas de ideias e experiências sobre o assunto e tive a confirmação de que o diálogo é a melhor forma de pavimentar esse caminho. Dizer simplesmente “eu sei o que é melhor para você” ou “um dia você irá entender” não levam a nada.


			Pouco tempo antes do lançamento do livro, eu havia participado de um seminário sobre Tecnologias Ambientais no Centro Universitário UNA, coordenado pela professora Fernanda Wasner. E lá ouvi uma expressão bem interessante que me levou a pensar mais. Na abertura do evento, ela disse, de forma notável, que “a maior de todas as tecnologias é a humana”. Vale ressaltar que o meu irmão Eduardo abriu o evento tocando seu inseparável cavaco. 


			Mas ao escutar a fala da professora, refleti sobre o quanto ainda deixamos de dar prioridade ao humano. Fascinados pelas novidades da informática, dos telefones e das mídias, e buscando estar constantemente atualizados, muitas vezes deixamos de usufruir e de nos aprimorar na tecnologia humana. Passei a questionar: por quê? Será pelo fato de não existir um manual para lidar com o ser humano? Estaríamos preparados para aprender com a maior de todas as tecnologias? Estaríamos menosprezando nossa infinita capacidade? Ou será que preferimos nos apegar às nossas limitações? 


			Claro que não tenho as respostas e nem a pretensão de obtê-las rapidamente. Penso somente que devemos nos capacitar cada vez mais para o uso dessa valiosa tecnologia humana que, apesar de não vir com manuais nem possuir sites explicativos, tem a vantagem de poder ser aprimorada no dia a dia da convivência. Penso que devemos sim aproveitar nossa potencialidade, cada um na sua área de atuação, e continuar desenvolvendo equipamentos, sistemas e técnicas que possam levar todos os seres humanos a se manifestarem melhor e também a atingirem seus anseios. Mas, ressalte-se: para toda a humanidade e não apenas para um grupo seleto, eleito.


			Para mim, a humanidade não deve pensar no desenvolvimento tecnológico como seu objetivo final, pois a tecnologia alcançada deve servir de subsídio para que o ser humano cresça e evolua. E quando o ser humano descobrir seu objetivo grandioso, que pode até ser ajudar outros seres humanos que ainda não se reconheceram, aí sim a tecnologia também estará em sintonia com esse objetivo, que é, em última análise, servir ao ser humano.


			Por isso, pode-se perceber que a maior conquista não está na tecnologia, mas sim no reconhecer-se como humano e saber aplicar todo o conhecimento adquirido para o bem da humanidade. Concordo com o Papa Bento XVI quando ele diz que “mesmo em uma era amplamente dominada e por vezes condicionada pelas novas tecnologias, o valor do testemunho pessoal continua a ser essencial”. Nesse raciocínio, após o seminário pude concluir que ainda estou longe de dominar a mais moderna de todas as tecnologias: a humana.


			Forte e sustentável


			A marca Mano Down foi projetada com o intuito de passar a ideia de união, irmandade, superação e alegria. A flor transmite uma suavidade e, com o jogo de cores, forma um bonequinho, o Mano Down. Várias cores também representam a diversidade e as diferenças que, unidas, formam o ponto central, o miolo da flor. O boneco, por sua vez, passa a ideia de movimento, dando dinamismo à logo. A tipografia usada é arredondada, mas ao mesmo tempo tem a cor marrom, forte. É isso que o Projeto Mano Down quer ser: forte e sustentável. A superação está nas cores, que passam do vermelho ao amarelo mais suave, mais alegre. Enfim, é a marca que traduz o respeito às diferenças, a superação, a alegria, o amor. Foi feita pela publicitária Carolina Mota, minha mulher. Tudo em família. O slogan do Projeto Mano Down é “Respeite as diferenças fazendo a diferença”. 


			A ideia primordial do Projeto Mano Down é criar oportunidades de maior autonomia para o Dudu, para que ele possa exercer um controle cada vez maior sobre sua vida, além de demonstrar todo seu talento artístico e capacidade. Aos poucos, porém, o programa foi se tornando mais amplo, abrangendo não só a vida do Dudu, mas de várias pessoas com deficiência, o que vem sendo ótimo.


			O Instituto Mano Down conta com uma Casa Modelo e tem trabalhado para promover o desenvolvimento potencializado das pessoas com Down – desde o acolhimento, estimulação precoce, vivências, autonomia, socialização, até a inclusão no mercado de trabalho. Já passaram por lá mais de 3000 mil pessoas.


			O principal objetivo do Instituto Mano Down é desenvolver pessoas com T21 e com deﬁciência intelectual.


			Para isso, em cada fase de seu desenvolvimento são propostas atividades diferentes, com o objetivo de potencializar esse desenvolvimento, proporcionando oportunidades para que essas pessoas alcancem o máximo do seu potencial.


			Para isso oferecemos:


			• Acolhimento


			• Intervenção precoce – Atendimentos de saúde: ﬁsioterapia, terapia ocupacional e fonoaudiologia


			• Acompanhamento pedagógico


			• Atividades culturais e de vivências


			• Oﬁcinas culturais e esportivas


			• Roda de conhecimento, acompanhamentos e orientações para pais e familiares


			• Além de um grande portifólio de palestras.
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			Marca do Projeto Mano Down


			Sabemos todos que a invisibilidade social imprime um tipo de sofrimento que fere o cerne da dignidade humana. Mesmo que muitas pessoas com deficiência já participem do mercado de trabalho ou possuam uma vida ativa em outras áreas sociais, pensamos que uma parte da existência deles clama por um lugar de maior expressão e participação. Queremos minimizar essa invisibilidade social para que as pessoas com Down e outros deficientes tenham liberdade para dirigir a própria vida, mesmo que, para isso, seja necessário suporte de amigos, familiares e de outras pessoas do meio social para que eles possam fazer suas próprias escolhas e projetos de vida. Queremos que Dudu e outras pessoas com Down sejam reconhecidos e possam exercer uma profissão com dignidade.


			Indiretamente, queremos demonstrar que a inclusão só vai acontecer de fato quando aceitarmos as diferenças inerentes aos seres humanos de forma igualitária. Esperamos com esta iniciativa, tangencialmente, abrir espaços para outras famílias. E que pessoas com deficiência mostrem suas habilidades e talentos muitas vezes escondidos ou com pouco espaço para expressão social. 


			Após a criação do Mano Down, as adesões e repercussões ficaram mais evidentes. Iracema Machado, parceira do projeto, nos escreveu:


			“Sou mãe de dois lindos meninos: Iuri, nascido no dia 16 de maio de 2003 com Síndrome de Down, e Bernardo, que é de 11 de maio de 2006. Costumo dizer que meu mundo mudou duas vezes nestes últimos anos. A primeira vez, quando chegou Iuri, tão especial quanto teria de ser meu filho. Nunca havia conhecido alguém com SD, por isso não fazia diferença em minha vida. Iuri nasceu de sete meses e foi logo para a incubadora do Hospital das Clínicas. Fiquei uma semana namorando meu filho com o olhar que passava por um acrílico transparente e bem limpo da UTI pediátrica. 


			Exatos sete dias depois, nos reuniram, a mim e ao papai do Iuri, em uma saleta fria e me disseram que meu filho tinha SD. Fiquei estática e, por 10 segundos, me senti ‘falha’ em algum momento da gestação. Mas, passado esse tempinho, me restabeleci e foi quando senti que meu mundo se transformaria pela primeira vez. 


			E mudou mesmo. Passei a procurar saber o que era a Síndrome de Down e o que eu poderia fazer para dar uma melhor qualidade de vida para o meu filho. E descobri que o mundo era realmente complexo, pois as pessoas eram mais que sempre diferentes umas das outras. 


			Segui o fluxo da minha vida. Tive outro filho três anos depois, mas em momento algum fiz diferença entre um e outro. Sempre foram tratados de forma igual, corrigidos igualmente, alimentados igualmente, amados igualmente. 


			Em 2012, meu irmão me contou uma linda história de um rapaz com SD e seu irmão apaixonado. Mandou-me o livro ‘Mano Down: relatos de um irmão apaixonado’ e pediu para eu entrar em contato com eles. Foi quando houve a segunda grande mudança em minha vida: conheci o Léo e o Dudu, ‘o mano Down’. Descobri como o amor de irmão e da família pode mudar outra(s) pessoa(s). 


			Dudu me mostrou, desde o dia em que o vi, que seu mundo era igual ao meu, mas muito mais colorido, pois seus óculos são feitos de amor puro, sem maldade e sem rancor. Amor que flui, que contagia. Dudu é uma motivação pra mim e para meus filhos. Iuri é louco, apaixonado por ele e, como um espelho e uma inspiração, dedilha as cordas do violão e do tambor que ganhou do padrinho. E eu, como mãe, nutro a certeza de que, assim como o Dudu, meu filho pode com muito amor ter uma vida mais que normal.


			Dudu é um amor que não vem somente por ter SD e sim por ter um coração que foi moldado esmeradamente pelas mãos divinas e é implantado em nosso peito como um bem-sucedido transplante de órgãos. O órgão chamado Dudu. 


			Obrigada, Léo e Mano Down, por me permitirem seguir com vocês e contribuir para a construção dessa história linda que é a vida do Dudu. Amo vocês.” 


			Do fundo do coração


			Na entrevista que fizemos na CBN após o lançamento do livro e que teve grande repercussão, tive a oportunidade de contar à nossa entrevistadora como o olhar das pessoas vai mudando na medida em que elas vão convivendo com uma pessoa Down. São tantos os sentimentos positivos que os possíveis trabalhos e dificuldades ficam minimizados. E quando ela me perguntou se havia algum problema na relação com pessoas Down, não hesitei em dizer que os grandes entraves são o preconceito e a insegurança quanto ao futuro.


			Falamos também do papel dos irmãos no desenvolvimento da pessoa com Síndrome de Down. Contei que me sinto uma referência na vida do Dudu e que isso me enche de responsabilidade, mas também de orgulho. Como meu outro irmão e minha irmã se casaram e não moram em Belo Horizonte, eu é que fiquei convivendo mais com o Eduardo e tenho por ele um amor de pai.


			Outro assunto da entrevista foi a música. A jornalista ficou encantada de saber que, por mais paradoxal que possa parecer, o Dudu, que tem muitas dificuldades com a lógica dos números e da matemática, estava aprendendo música com muita facilidade. Ele pega tudo fácil, muitas vezes na base da observação.


			Aproveitei a oportunidade para falar das minhas preocupações em relação ao Dudu, que são a sexualidade e a própria compreensão dele em relação às suas limitações. Percebia, na época, que ele desconversava quando falávamos disso e essa questão ainda era uma interrogação para mim. No final da entrevista, que foi por telefone, passei o aparelho pra ele que, ao saber que estava falando com os ouvintes da CBN, disse, entre outras coisas: “É muito bom ser músico profissional”. 


			Após a reportagem, Dudu ficou empolgado e escreveu o seguinte comentário no blog:


			“Estou muito feliz de ter um irmão igual o Leo. Esse blogger do livro meu vai ficar cada vez melhor na minha vida. Se o Leo não estivesse aqui comigo, eu não fazia esse blogger com muito carinho paz e amor e no fundo do meu coração. Depois dessa reportagem que saiu na CBN, eu fiquei muito alegre e fiquei muito emocionado. Quando o Leo falou de mim essas palavras, me deixou eu todo arrepiado. Que seja muito feliz de estar perto de um irmão que eu amo muito. E na minha vida ainda bem que eu tenho ele perto de mim. Estou postando isso e o que eu sinto com muito amor desse blogger. Um beijo do Dudu. Agradeço a CBN pelo espaço”. 


			Escrever um livro é um trabalho de fôlego. Requer muito esforço e disciplina. Tenho certeza de que, ao final daquela jornada, me tornei uma pessoa melhor. Não melhor do que ninguém, mas sim melhor do que eu era e melhor do que eu mesmo seria se não tivesse um irmão como o Dudu, esse ser humano encantador que me emociona e me faz sentir mais humano. A ele devo a ascensão da minha alma e a sensação de plenitude. A ele devo a luz que hoje tenho no meu caminho. A ele devo todo o amor e gratidão. Foi ele quem me inspirou nesta jornada. Impossível não me emocionar com esse post dele.


			Como o poder da mídia é forte, após a veiculação da reportagem em vários veículos, inclusive no Globo Esporte da TV Globo, recebi inúmeros e-mails e telefonemas. O que me marcou muito também foi a conversa com o jogador Montillo, seu profissionalismo e sua força de vontade. Isso é o que vale. Ele, como eu, busca inspiração em seu filho Santino para, a cada dia, se superar. É isso que apreendo sempre com o Dudu. A luta é diária e contínua. 


			Sempre falo para o meu irmão que, no dia que ele completou 21 anos, não poderia dar a ele um presente melhor do que colocar num livro o tanto que ele representa para mim. Não me canso de dizer que cada minuto ao lado dele é uma eternidade para mim. Ele simplesmente mudou a minha história e me inspira todos os dias. Ele me faz ter mais gana de viver. O meu amor por ele foi capaz de transformar o aluno mediano de Português que sempre fui em um escritor.


			Mas, por mais que eu tenha me esforçado para colocar no papel toda a nossa história no livro “Mano Down – relatos de um irmão apaixonado”, percebi que o amor é um sentimento para carregar com a gente e não para ser materializado em algumas folhas de papel. Sobre esse afeto tão desmedido, reproduzo aqui uma reflexão de José de Alencar: “Tentei lhe dizer muitas coisas, mas acabei descobrindo que amar é muito mais sentir do que dizer. E milhões de frases bonitas jamais alcançariam o que eu sinto por você”.


			Nem tinha ainda conseguido me refazer da emoção e dos momentos mágicos vividos no lançamento do livro quando me deparei, ao acordar no dia seguinte, com uma mensagem de Deivison Pedrosa, presidente do Grupo Verde Ghaia. Realmente pude reafirmar, naquele momento, que o amor vale a pena.


			Vejam que bela a mensagem dele: 


			“Leonardo, parabéns pela iniciativa. Você não só quebrou a inércia daquilo que parecia óbvio. Você está movimentando a corrente da felicidade! A felicidade está nos detalhes da vida, no cotidiano, nas coisas que, para muitos, parecem banais. A felicidade está em revelar no outro o sentimento de amor incondicional com um sorriso que vem da alma. A felicidade não é sólida nem líquida; não é vento e tampouco terra. Se vira pedra, fica inflexível. Se vira muro, não se permite ver o outro lado e tampouco avançar. Se vira castelo, fica estático, pedante e imortalizado. Se a felicidade é amor, então, que seja coragem. Parabéns, você teve coragem! 


			Você sabe que, antes mesmo de nascer, o mundo já reservava vários caminhos para seguirmos. Alguns levaram a quilômetros de distância entre o ‘eu desejo’ e o ‘eu cheguei lá’. Outros são bem mais curtos, porém, o destino não é nenhum paraíso. E acho que talvez esteja aí a essência de sua vida e de sua felicidade. Ter para onde seguir e ter o que buscar. O mais curioso é que o melhor caminho a seguir não está escrito nas entrelinhas ou em placas de beira de estradas, e muito menos nas cifras de um cavaquinho, como todo mundo pensa. Mas sim em uma coisa que já nasce conosco. E, mesmo sem nenhum manual de instrução, já nos sentimos prontos para usá-la: a coragem de viver e amar o próximo e principalmente a si mesmo. Sim, coragem talvez seja também sinônimo de amor. E por que não? 


			A mesma coragem de mostrar para o mundo memórias de uma vida particular e ao mesmo tempo exposta, com uma pessoa especial. A mesma coragem que te impulsiona em uma vida de dedicação, uma vida sem ter ideia do que irá encontrar lá na frente. O engraçado é que o ‘lá na frente’ é o hoje. Logo, você vive pela coragem de amar. Todos os dias. Isso é coragem! 


			Coragem, definitivamente, é o que motiva as pessoas a tentar, sempre, buscar desafios, sair da zona de conforto. Talvez seja esse o maior motivo de Deus estar em você. Permita-se conhecer o novo o tempo todo. É ele que nos dá o frio na barriga e nos dá a vontade de experimentar. O mundo está cheio de possibilidades. Ame e tenha coragem! Parabéns pelo Livro!”.                          


			Trocando em miúdos


			Zan Mustacchi é médico responsável pelo Departamento de Genética Médica do Hospital Estadual Infantil Darcy Vargas, de São Paulo, e coordenador técnico do CIAM - Centro Israelita de Apoio Multidisciplinar. Vejam como ele fala sobre a Síndrome de Down e das mudanças pelas quais a sociedade passou em relação a essa deficiência:


			“No passado, era chamada de mongolismo porque a fenda palpebral inclinada, característica das pessoas com Down, lembra o formato de olhos dos orientais. Pessoas com Down apresentam outros traços peculiares – cabeça mais achatada na parte de trás, língua protusa, orelhas um pouco menores e implantadas mais abaixo, hipotonia muscular, uma linha única na palma da mão – e comprometimento intelectual.


			A Síndrome de Down, ou trissomia do cromossomo 21, é causada por um erro acidental na divisão das células durante a fecundação. Como se sabe, todos os tecidos do organismo são formados por coleções de células. O núcleo de cada uma delas contém 46 cromossomos, 23 herdados da mãe e 23 herdados do pai. Nas pessoas com Síndrome de Down, em vez de dois cromossomos no par 21, existem três cromossomos iguais.


			Não faz muito tempo, crianças nascidas com Down eram afastadas do grupo social e familiar e, em geral, não viviam mais do que 30, 35 anos. À medida, porém, que se investiu na estimulação precoce para ajudar no desenvolvimento dessas crianças e de suas potencialidades, a expectativa de vida aumentou consideravelmente e, embora num ritmo mais lento, elas se mostraram capazes de vencer as limitações e foram sendo integradas na sociedade.


			Cinquenta por cento das crianças Down apresentam cardiopatia resultante da hipotonia já presente na vida embrionária. As dificuldades de aprendizagem estão correlacionadas com o grau de comprometimento intelectual. Existem, ainda, outras características do fenótipo próprias da síndrome, como língua mais protusa, por causa da hipotonia associada, bochechas mais redondas e andar característico. No entanto, tudo isso pode ser trabalhado por profissionais e familiares para melhorar a condição das pessoas com Down com bons resultados.


			Sabe-se que metade das crianças com Down nascidas com defeito no coração tem indicação cirúrgica absoluta em idade o mais tenra possível. Ou seja, 25% do universo total das pessoas com Down precisam necessariamente fazer a cirurgia que, na maioria dos casos, apresenta bons resultados, pois mais de 90% da população operada passa a ter vida praticamente normal, sem nenhum problema. Além da melhor qualidade de vida, o tempo de sobrevida também é uma conquista importante. Nos últimos 20 anos, pessoas sem a síndrome tiveram um ganho de sobrevida de dez anos, isto é, a expectativa de vida passou de 60 para 70 anos. Nesse mesmo período, a sobrevida na população com Síndrome de Down foi de 25, 30 anos para 60, 65 anos. Portanto, elas ganharam 30 anos de sobrevida com qualidade, graças à atenção médica e da família que passaram a receber”.
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			Dudu e a equipe da PUC Minas


			“Como é grande o meu amor...”


			Distantes e despreocupados dos tais pares de cromossomos, Dudu e eu continuamos nossa vida, levando em frente nossos projetos. Com a enorme repercussão do livro, estivemos também na TV PUC, da Pontifícia Universidade Católica de Belo Horizonte, onde fomos muito bem-recebidos por uma equipe harmônica, profissional e atenciosa. Sem dúvida, foi um lindo momento, que culminou num programa especial. Cada vez fica mais claro o poder de aglutinação do Eduardo. Vejam o e-mail da jornalista Bruna Aguiar: 


			“Essa foi uma entrevista diferente. Já sabia que seria assim desde o momento em que peguei o release e tomei conhecimento desta história de amor. Empolguei-me ainda mais quando consegui ter em mãos o livro ‘Mano Down – relatos de um irmão apaixonado’. Tirei uma tarde inteira para estudá-lo. Envolvi-me bastante com o Dudu, mesmo sem conhecê-lo. Perguntei, ao produtor do programa, como tinha sido a matéria. Estava ansiosa, queria logo saber se não tinha me enganado quanto ao fato daquela família, na sua essência, ter escondido uma grande história. O produtor chegou empolgado e disse que foi demais toda a gravação. Cheguei mais cedo e deixei tudo pronto para receber o Leonardo e o famoso Dudu. Chegaram com bastante alegria na redação e já fizeram festa. Confesso que aquela situação me deixou ainda mais inquieta para o programa.


			Sentamos lá fora para um bate-papo. Passei as perguntas com o Leonardo e depois com o Dudu. Ele disse que não ia ter problema, que não estava travado. Fiquei supertranquila e tive a certeza de que teria que me segurar durante a apresentação para conter toda a emoção. Conversamos sobre teatro e aula de canto. Percebi que o palco é uma das nossas paixões em comum. Dudu se mostrou bem conversado. Percebi que ele estava por dentro de tudo, inclusive de todas as redes sociais. Eu, no meu papel de mediadora dessa história, falando sem parar, às vezes perdi a fala. Um desses momentos foi quando Dudu me mostrou que tocava cavaquinho. Ele só decidiu fazer isso após a insistência, sempre com ‘jeitinho’, do Léo, e depois de um pedido meu, o que me deixou honrada. A escolha da música foi ‘Aquarela’ e poucos acordes foram suficientes para fazer o meu dia ficar mais alegre.


			Chegou a hora de ir para o estúdio e passar o som. Dudu não teve muito problema com isso. Foi o primeiro a chegar. Gostou de ver o retorno da sua imagem na tela, perguntou o que eram os equipamentos e ainda quis conhecer um por um. Pela primeira vez, vi a equipe do controle-mestre parar. Todo mundo queria aquele momento, queria trocar uma conversa e, claro, ouvi-lo tocar. E o Dudu fez até gracinha, tocou de costas. Só se recusou, até o último momento, a tocar o Hino do Cruzeiro. Mas tenho esperança que ele ainda vai ceder.


			A entrevista começa e o desenrolar das perguntas acontece naturalmente. O Dudu realmente estava bem solto, deu uma resposta linda para o que perguntei e ainda tocou ‘Como é grande o meu amor por você’. Aí foi a hora mais difícil de todo o programa, hora de engolir o choro e não parar a gravação.


			Esse dia realmente foi muito especial. Afinal, nunca vi os meninos tão empolgados com o programa. Foram mais de 15 minutos de bate-papo e música e, mesmo assim, para todos, pareceu pouco. O Dudu contagiou toda a equipe com seu alto astral, sua simpatia e sua doçura. Prometeu voltar à TV e, como promessa é dívida, já estamos todos à espera do seu retorno. Conseguiu encher a nossa tarde, que parecia ser apenas mais uma no ano de muito amor e sabedoria. Agradeço pelo prazer de vocês terem me concedido a entrevista. Vou guardar com muito carinho o programa de hoje, juntamente com o livro que ganhei. Desejo ainda mais amor e felicidade para vocês, se é que é possível. Obrigada pelo livro e pelas palavras de carinho.”


			Vejam também um trechinho da entrevista que o Dudu deu à repórter:                             


			O que é independência para você?	


			“Independência é andar sozinho, mexer com dinheiro e andar de táxi sozinho, ou seja, fazer as coisas sozinho. Eu sou independente. Eu aprendi a mexer com o meu dinheiro, aprendi a pegar táxi sozinho”.


			Quando iniciou sua carreira e como descobriu sua paixão pela música?


			“Eu aprendi a tocar cavaquinho vendo um primo meu que chama Igor. Eu via e pegava um pouco, aí eu fui evoluindo mais ainda. Desde criança eu gostava de ouvir música e também de instrumentos musicais. Só pedia de presente alguma coisa que fazia som.”


			Mas como aprendeu a tocar e quem foram seus professores?


			“Eu faço aula com um professor que se chama Hudson Brasil e com o Pablo. Percussão eu via o meu tio Maurício tocar atabaque e enfiava minha cara dentro do atabaque, observava e peguei um pouco. E faço aula de percussão com o Bill Lucas, integrante da minha banda, o ‘Trem dos Onze’.”


			Aprender a tocar pandeiro e outros instrumentos é fácil ou difícil?


			“Pra quem é músico é fácil, porque tem que ter um ritmo muito grande, além de ter um bom ouvido musical. Sim, eu tive mais dificuldades para aprender a música, porque meus dedos são mais largos e tive que aprender por um método muito especial, através de números, e tenho que treinar mais ainda do que as outras pessoas para não errar. Tem que treinar e aperfeiçoar mais ainda o instrumento musical. Quando eu estou tocando, eu pego a minha emoção, a minha alma, e coloco no meu cavaquinho e jogo para todo mundo e me sinto muito feliz. Meu sonho é me tornar músico profissional e tocar com o rei Roberto Carlos.” 


			Por falar em entrevistas e repórteres, vejam o que fala sobre o Dudu a brilhante Fernanda Honorato, a primeira repórter com Síndrome de Down: 


			“Na realidade, bem antes de conhecer o livro ‘Mano Down’, meu pai já tinha visto os vídeos do Dudu no Youtube e achei muito legal ver uma pessoa com Down dando um show no cavaquinho, principalmente tocando vários chorinhos. Depois tive o prazer de conhecer e ser indicada pelo Dudu para participar do ‘Programa da Xuxa’ na semana do Dia Internacional da Síndrome de Down, com mais algumas pessoas com Síndrome de Down. Aí começou nossa amizade. 


			A história do Dudu fez minha produtora Ângela convidar ele e o Léo para participar do ‘Programa Especial’ e eu entrevistei os dois. Hoje em dia somos muito amigos e estamos sempre em contato em eventos e, na época do carnaval, saímos juntos na bateria da Escola de Samba Embaixadores da Alegria, eu como Rainha de Bateria e o Dudu tocando repinique. E também na minha querida Portela que amamos muito, né, Dudu?


			Espero que meu amigo Dudu continue a fazer sucesso como músico e como palestrante, junto com seu irmão Léo, que são muito unidos. Ganhei um grande amigo, espero que continuemos a ser amigos para sempre”. 


			Outra repercussão que nos deixou orgulhosos foi a carta muito gentil do então deputado federal Eduardo Azeredo. Vejam a reprodução:
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			Síndrome de gente feliz


			Precisamos aprender a construir o futuro com base no que as pessoas com down podem fazer, ao contrário de ficarmos pensando no que talvez as pessoas com down nunca façam. Se partirmos do pressuposto de que a pessoa com down não conseguirá fazer algo, iremos omitir os auxílios e estímulos que todo ser humano tanto necessita. Estimular, oportunizar, insistir, acreditar, repetir são alguns verbos importantes que devemos carregar conosco. Um dia de cada vez, uma conquista por vez. Vamos que vamos. Aprendendo sempre.


			Eis um texto esclarecedor - e que é a síntese do meu pensamento - que encontrei na minha caminhada. É da Disability Scoop, tradução de Patrícia Almeida, que divido com vocês, meus leitores:


			“Ter um filho com Síndrome de Down pode ser uma surpresa, mas é uma boa experiência. É o que famílias vêm relatando em três novos estudos. Pesquisadores entrevistaram mais de 3.000 membros das famílias de pessoas com a ocorrência cromossômica nos Estados Unidos para o que se acredita ser um dos maiores levantamentos sobre a vida de pessoas com Síndrome de Down jamais realizado. Os resultados, que foram publicados em três artigos na edição de outubro do American Journal of Medical Genetics, descrevem um cenário bastante animador.


			A grande maioria dos pais disse ter uma visão mais positiva sobre a vida por causa de seu filho com Síndrome de Down. E quase 90 por cento dos irmãos indicaram que sentem que são pessoas melhores por causa de seu irmão ou irmã com a deficiência de desenvolvimento. Quase todos os entrevistados com a síndrome disseram que são felizes com suas vidas, consigo mesmos e com sua aparência. Apenas quatro por cento disseram que não estavam satisfeitos com suas vidas. ‘Enquanto a discussão internacional gira em torno dos novos testes pré-natais para detectar a Síndrome de Down, os familiares já sabiam o que dizer sobre a vida com a síndrome’, disse Susan Levine, da ONG Family Resource Associates, que trabalhou no estudo com pesquisadores do Hospital Infantil de Boston e Dana-Farber Cancer Institute. ‘E, mais importante, as pessoas com Síndrome de Down declararam claramente que consideram suas vidas valiosas’.


			Pesquisadores disseram reconhecer que a população do estudo poderia ser um pouco tendenciosa, uma vez que todos os entrevistados são de famílias que são membros de associações de Síndrome de Down. No entanto, eles dizem que as descobertas são importantes, porque oferecem o ‘retrato maior e mais abrangente da vida com Síndrome de Down até hoje’”.


			Concordo em gênero, número e grau com esse estudo e não me canso de declarar, com todas as letras, que a chegada do meu irmão Eduardo mudou definitivamente a minha vida. Costumo dizer que ele é meu mestre, pois me ensinou - e continua me ensinando - a ver a vida por outro ângulo: o do amor.


			Ainda dentro da grande repercussão do livro “Mano Down - relatos de um irmão apaixonado”, vejam como a nossa publicação foi capaz de resgatar um texto lindo feito por Mariângela R. Repolês, prima do nosso pai, que reside em Alvinópolis, Minas Gerais, que, por circunstâncias da vida, só recentemente apareceu. O poema é dedicado ao Dudu. Ficamos muito emocionados:


			No soy igual a los demás


			“Outrora fui apenas


			uma célula que se deitou silenciosa,


			em um ritmo mais lento,fruto de um mero detalhe,


			de um desvio genético, de um descuido da natureza.


			Sou hoje uma luz que cega


			desvestindo os estigmas,


			rompendo as fronteiras,


			superando os desafios,


			desalinhando os (pré) conceitos,


			esgarçando as amarras.


			Em promessas se abrem minhas pupilas amendoadas,     


			meus sonhos sonolentos,


			minha vida onipotente amanhecida,


			resgatando em bálsamo azul


			o caminho que me levará


			até ao paraíso dos olhos luminosos”.


			Lindo poema, não?


			Outro dia escutei esta frase da Madre Tereza de Calcutá: “Não devemos permitir que alguém saia da nossa presença sem se sentir melhor e mais feliz”. Fiquei pensando comigo e cheguei à conclusão de que essa frase pode ser considerada o lema do Dudu. Como ele tem habilidade de tornar esta frase real! Todos que convivem com ele se tornam mais humanos e amorosos. 


			Passados dois meses do lançamento do livro, a repercussão continuou e, no seu rastro, demos andamento ao Projeto Mano Down. Todo o nosso esforço estava valendo a pena. Sinceramente, não esperava nem um décimo de todo o carinho e retorno que tivemos. Penso que, quando lançamos um projeto e colocamos amor nele, nunca sabemos como serão os desdobramentos. A realização de um sonho realmente se alimenta mais dos resultados intangíveis, inesperados, espontâneos.


			De tudo tem ficado a certeza de que vale a pena acreditar em nossos ideais, nosso instinto, nosso coração. É gratificante ajudar as pessoas a acreditar nos seus sonhos, seu potencial, sua história. Estamos sempre renovando o compromisso de divulgar a temática onde quer que seja. Onde houver espaço, atuaremos para conseguir dar um pequeno passo em busca de uma sociedade mais justa, humana e inclusiva. Estamos em contato com pessoas de quase todos os estados do Brasil e de Portugal. 


			Continuamos recebendo mensagens de agradecimento pelo livro. Uma delas veio de Regina Coeli. Vejam: 


			“Recebi o lindo livro. Fiquei muito feliz! É tão especial que se parece com o livrinho ‘Minutos de sabedoria e de amor’. Toda página que leio traz amor e sabedoria. Faço essa comparação elogiando, pois a sua linda história de amor pelo Dudu nos contagia. Fico revezando a leitura com minha filha. Tudo de mais sublime para vocês! Parabéns por serem tão especiais!


			Muito obrigada por nos dar essa oportunidade de encher nossos olhos e coração. Se Deus quiser, vou num show do ‘Trem dos onze’ ver o Dudu. Abraços! Abraços! Abraços!”.


			Eis outra mensagem, de Jeanete Fernandes:


			“Caro Léo, fico imensamente feliz por estar colhendo frutos que não esperava. Contudo, saiba que esses frutos estão apenas começando. Muita coisa ainda virá e te surpreenderá mais. Tudo isto é resultado de sua coragem e de sua sensibilidade diante de algo que nossa sociedade encara cheia de preconceitos. Seu amor é incondicional. Acredito, sinceramente, que sua vida vai mudar muito a partir desse livro. Você se tornará o protagonista de uma história de vida feliz e o Brasil vai apoiar, não tenho dúvida. Nada supera a coragem diante de um fato tão importante e para o qual a alma humana ainda não havia acordado. Somos todos iguais, independentemente de raça, cor, status ou condição física. Que Deus te abençoe e abençoe o Dudu também”. 


			Lições no dia a dia


			[image: ]


			Claro que, aos poucos, eu ia mostrando ao meu irmão as mensagens e a repercussão do lançamento do livro. Ele ficava orgulhoso e o assunto virou motivo de mais e mais conversas. Não me canso de dizer que conversar com ele é sempre prazeroso e enriquecedor, por mais que falemos de algo que pareça banalidade. Por exemplo, durante toda a minha relação com o Dudu, ele e eu sempre estamos buscando novos apelidos um para o outro que, no fim das contas, acaba sendo o nome pelo qual nos chamamos carinhosamente durante um bom tempo, até que um novo apelido surja. Mas temos um código: para que o apelido seja válido, ambos têm que aceitá-lo, aprová-lo. Faz parte da nossa cumplicidade. Já nos chamamos de Tuquinho, Branquinho, Cavalo, Banana de pijamas, Zinho Branquinho, Anjo etc. 


			Ultimamente iniciamos um novo apelido. Estávamos tomando Schweppes, refrigerante do qual gostamos muito, e acabei chamando-o de Schweppezinho. Ele, prontamente propôs, vendo escrito, na garrafa, que o refrigerante era Citrus:


			— Então tá bom. Eu sou o Schweppezinho e você vai ser o Citrinho. 


			E assim ficou. Infantil? Também acho. Mas é um pacto cheio de ternura, significados e afeto.


			Como consequência do lançamento e repercussão do livro, começaram a aparecer convites para palestras e, no início, aprendi mais uma com o meu irmão, que vive me ensinando. Cada um tem um ritmo diferente e ele sempre me lembra disso com palavras ou com ações. A questão é que ele precisa de um tempo maior para fazer as coisas, mas com certeza isso não quer dizer incapacidade. Ficou o aprendizado: cada um no seu ritmo e sempre avante.


			Outra lição que nos é dada pelas pessoas com SD é a capacidade de surpresa diante do milagre do dia a dia. Elas nos ensinam a ter paciência em um mundo hiperveloz, constância em um mundo que valoriza a banalidade e o jeitinho errado e fácil de alcançar objetivos. Ensinam-nos tranquilidade em um mundo prisioneiro do relógio, amor desinteressado e verdadeiro em um mundo interesseiro e a viver o agora em um mundo que valoriza apenas o futuro. Ensinam-nos o amor pela vida em um mundo violento, inseguro e agressivo, e o entusiasmo pela vida em um mundo que valoriza a aparência. Ensinam-nos a nos doar em um mundo individualista, a valorizar os pequenos acontecimentos e as pequenas vitórias em um mundo que dá valor apenas a grandes feitos. Ensinam-nos a agradecer em um mundo permanentemente insatisfeito e a viver e a amar em um mundo caótico.


			Entre as muitas coisas que recebi, destaco esta, que me foi enviada por Paula Gramado:


			Oração das crianças especiais


			(autor desconhecido) 


			“Bem-aventurados os que compreendem o meu estranho passo a caminhar.


			Bem-aventurados os que compreendem que ainda que meus olhos brilhem, minha mente é lenta.


			Bem-aventurados os que olham e não veem a comida que eu deixo cair fora do prato.


			Bem-aventurados os que, com um sorriso nos lábios, me estimulam a tentar mais uma vez.


			Bem-aventurados os que nunca me lembram que hoje fiz a mesma pergunta duas vezes.


			Bem-aventurados os que compreendem que me é difícil converter em palavras os meus pensamentos.


			Bem-aventurados os que me escutam, pois eu também tenho algo a dizer.


			Bem-aventurados os que sabem o que sente o meu coração, embora não o possa expressar.


			Bem-aventurados os que me amam como sou, tão somente como sou, e não como eles gostariam que eu fosse”.


			Este texto também vale a reprodução. Quem escreveu foi o colunista Bruno Astuto: 


			Anjos de asas curtas  


			“O drama de toda mãe é saber se ela foi boa o suficiente. Ser boa o suficiente significa ter o filho encaminhado na vida, agindo dentro das fronteiras do caráter; que ele encontre um grande amor (não tão grande como ela, claro) e que ele seja feliz. Do momento em que engravida até o último suspiro, uma mãe jamais terá certeza de que deu o melhor de si e que agiu corretamente na maioria das situações difíceis que se apresentaram a ela. A única coisa que uma mãe sabe é que amou profundamente aquele ser, mais às vezes do que a si própria.


			Uma mãe com um bebê no colo ignora o que o futuro lhe reserva: se ela terá leite suficiente, se o pai estará presente ainda que eles se separem, se as mães dos amiguinhos dirão que ele é um anjo de comportamento, se o filho vai andar cedo ou tarde, se tirará boas notas na escola, se vai sofrer na mão das mulheres, se vai arrumar um bom emprego, se não vai sofrer nenhum acidente, se vai telefonar quando sair para beber com os amigos, se não sucumbirá às glórias e às ilusões deste mundo. Uma mãe nasceu para ver o coração quicando na boca ao estômago, mas pelo menos ele sempre estará cheio.


			Aquele ser indefeso na maternidade pode se tornar um médico competentíssimo, um empresário de sucesso, um advogado cheio de ideais, o Presidente do Brasil ou até um perigoso traficante de drogas. Por acaso, a mãe do Polegar imaginava que seu bebê um dia seria preso no Paraguai, acusado de chefiar uma das maiores quadrilhas do Rio de Janeiro? Se soubesse, ela o teria abandonado no hospital?


			Pois me chocou muito o recente caso dos pais que abandonaram seu bebê com Síndrome de Down num hospital do Rio de Janeiro. Ter um filho com a síndrome não é fácil. A sociedade vira as costas para essas crianças, que precisam lutar muito para descobrir meios para sobreviver num mundo que, infelizmente, não foi feito para elas. Mas suas deficiências terminam aí.


			Não sei o que motivou esse casal a cometer tal ato abjeto; se foi o desespero, a inexperiência, um momento de insanidade. Mas nenhuma das alternativas o isenta do fator crueldade e do desprezo pelo que é humano. Ele se ateve a um dado genético e mental de seu bebê e não se deu conta de que colocar um filho no mundo, seja ele deficiente ou não, é um gesto de loteria. Pior do que ter uma criança com Síndrome de Down é criar um filho sem caráter.


			Eu tive a sorte de conviver com uma irmã com Síndrome Down, a Emi, que acabou se tornando uma filha e, infelizmente, se foi no ano passado. Por ter sido abençoado com sua presença iluminada, sempre achei curioso dizer que alguém era especial, excepcional ou deficiente. No meu repertório, essas palavras nunca existiram, porque as diferenças entre os seres humanos sempre foram encaradas por mim e por minha família como uma coisa natural, como ter cabelo preto ou louro, encaracolado ou liso, ter a sobrancelha fina ou mais grossinha. Em casa, essas bobagens jamais tiveram importância, simplesmente não existiam, como não existem até hoje.


			Em algum momento da vida, todos nós acabamos por enfrentar alguma deficiência, algum obstáculo, seja para comprar o carro que desejamos, construir a casa com que sempre sonhamos, precisar de óculos para ler ou assistir a um filme, encontrar energia para brincar com os filhos depois de um dia de intensa labuta.


			Só fui capaz de entender isso por causa da minha irmã, que realmente era especial, porque ninguém me amou de uma maneira tão profunda, pura e irrestrita, fazendo com que eu e todos que a cercaram, em seus 53 anos de vida, nos sentíssemos verdadeiramente únicos. E ela também era um exemplo porque, no mundo de hoje, esse amor tão cristalino, tão generoso e sem limites infelizmente virou uma exceção. E excepcional vem dessa palavra: exceção.


			Emi ganhou várias medalhas esportivas, foi pintora e grande pianista, fez aula de inglês e recebeu várias faixas de miss colecionadas nas excursões que fazia pelo Brasil e pelo mundo. Tinha planos de se casar com o rei Roberto Carlos, mas depois mudou para o Daniel. Gostava de sorvete de abacaxi, sundae de caramelo, banana split, mamão amassado de sobremesa. Era muito amiga dos amigos, dava tchau para todos os desconhecidos da rua como se fosse atriz de cinema, pedia ‘por favor’ e dizia ‘obrigada’ para tudo. Adorava cachorrinhos (mas só os pequenos) e ouvia música o dia inteiro. Fosse Natal, aniversário ou Dia das Crianças, não queria carrinhos, bicicletas ou viagens. Só gostava de ganhar canetinhas de tampas brancas e cadernos para colorir. E usava meias pretas com tênis brancos. Um dia perguntei:


			— Por que você só usa meias pretas? 


			E ela: 


			— Porque é moda.


			Outro detalhe fundamental: ela tinha a idade que queria. Passou muito tempo com 28 anos, depois aceitou fazer 32 e, nos últimos anos, estava com algo entre 36 e 39 anos. Em sua última festinha de aniversário, já meio fraquinha, alguém comentou que ela estava completando 53. E, quase sem voz, ela corrigiu: 39. Essa também era a Emi, que tampouco nunca confiou em escadas rolantes.


			A melhor definição que ouvi sobre minha irmã e todas as pessoas iguais a ela veio de minha mãe: são anjos de asas curtinhas, que precisam da nossa ajuda para voar. Mas acontece que todos nós nos vemos, mais dia, menos dia, com as asas curtinhas, porque viver não é brincadeira. E são pessoas únicas como ela que fazem o movimento contrário e nos ajudam a voar, num gesto de abundante generosidade.


			Tenho muita pena desses pais que abandonaram seu bebê Down no hospital. Eles jamais conhecerão a dor de enfrentar o mundo para torná-lo um lugar mais digno para os nossos deficientes. E sequer conhecerão a delícia de acordar melhor com as lições que eles nos ensinam todos os dias.


			Eis a única coisa que uma mãe pode esperar de seu filho: que ele a surpreenda.”


			As mensagens de apoio não paravam de chegar, nos enchendo de orgulho e, claro, de responsabilidade. Vejam mais estas manifestações carinhosas:


			“Não conheço o protagonista desta história, mas sua caminhada já está comigo e me é muito cara. Dudu do Cavaco, irmão do amigo Leonardo Gontijo, nos dá verdadeiras lições de vida. Estes projetos me interessam em vários sentidos: pelo exemplo de dedicação, pela criação de um sentimento cívico, pela inclusão social e respeito à dignidade humana (tema de meu mestrado na França), pela cultura, etc. Em suma, por tudo. Vale a pena conferir, divulgar e participar.” 


			(Lucas Guimarães)


			“Sou fã incondicional do Dudu e estou aqui assistindo e agradecendo a Deus por essas coisas tão maravilhosas que acontecem. Realmente, ele faz tudo perfeito! Com tantas barbáries acontecendo, é um bálsamo para qualquer coração o talento, a expressão, a alegria de realizar um trabalho com tanta paixão. E a sua família nos bastidores, amparando, abrindo caminhos para ele brilhar. Cada vez que vejo o Dudu tocar, me renovo, me traz uma alegria e uma motivação incríveis. Que Deus ilumine sempre vocês e que o Dudu continue assim, tocando nossos corações.” 


			(Maria Lúcia e Vivi)


			“Tenho pouco tempo no grupo, pois tenho um filhote de quatro meses com SD, o Arthur. E pessoas como você têm me mostrado como é especial a convivência com eles. Muitas vezes bate medo, ansiedade, preocupação, mas você e o Dudu dão paz ao nosso coração de mãe e nos mostram como tudo será simples e que precisamos ter calma. Tenho feito tudo pelo Arthur. Ele faz fono e físio e está superespertinho. Adora conversar. Cada coisinha, que para qualquer mãe passa sem nem notar, para nós é uma grande vitória. Imagine que a troca de fralda de RN para P foi uma festa aqui em casa. Lutamos muito por ele. Quando nasceu, ficou 25 dias na UTI. Teve parada cardíaca e quase o perdemos. Fez cirurgia cardíaca aos dois meses e hoje está superestabilizado. Dessa forma, essa vitória do Dudu e seu amor por ele são o que nos inspira e nos abastece de energia para ir em frente nessa caminhada, numa viagem não programada que nos faz aprender outra língua sem direito a cursos.” 


			(Marilu e família)


			Há também este e-mail que recebemos de Juliana Fernandes que, por sua vez, nos foi repassado por uma amiga e que cita o Dudu e o nosso livro:


			“Vou tentar descrever o que senti ao saber que meu filho tinha Down. Somos educados para amar nossos filhos, educá-los, fazer tudo para que sejam felizes e bem-sucedidos como pessoas e profissionais. Quando engravidamos, só pensamos em ter um bebê Johnson. Dizemos sempre que o importante é eles terem saúde. Mas e se não tiverem saúde? Não vamos amá-los?


			Tenho um filho de 13 anos e tudo que nos é cobrado em relação a um filho eu tentei fazer. Hoje ele é um filho maravilhoso, sensível e inteligente. Aí chegou ‘meu poetinha’ e eu não estava preparada para educar e vivenciar algo que não tinham me ensinado. Sofri muito. Vinícius nasceu com um probleminha cardíaco e com insuficiência respiratória. Ficou na UTI um mês. Em uma semana ficou bom do coração, mas pegou uma infecção e uma meningite. Passei 15 dias chorando. Minha família não sabia mais o que fazer. Meu marido sofria porque nosso pequeno estava na UTI, mas feliz porque o amou desde o primeiro momento, só que não podia ficar feliz porque eu só chorava.


			As pessoas chegavam junto de mim falando que eu era especial e que por isso tinha recebido um filho especial, mas, mesmo sabendo que todos estavam tentando me confortar, eu não queria ser especial nem queria um filho especial. Chorava compulsivamente, não aceitava, tinha medo, olhava para ele indefeso e sofria porque não conseguia imaginar que eu, logo eu, uma mãe exemplar, uma mãe apaixonada pelo ato de ser mãe, como, logo eu, poderia estar rejeitando meu pequeno, meu filho tão esperado? E todo dia ele era submetido a exames e suas taxas só baixavam. Cheguei a desejar que ele não resistisse. Seria mais confortável achar que Deus quis assim.


			Foi quando recebi de presente o livro ‘Mano Down’. As palavras do Leonardo me fizeram acordar. Chorei de alegria. No dia seguinte, arrumei seu quartinho e fui à maternidade. Parece mentira, mas cheguei lá disposta a amá-lo e trazê-lo para casa. Quando segurei em suas mãozinhas pequenas, ele apertou com tanta força que, deste dia em diante, suas taxas sanguíneas só melhoraram. Ele ficou bom da infecção e saiu em uma semana.


			Chorei ainda algumas vezes ao olhar para ele dormindo, mas me apaixonei perdidamente. Não poderia ser diferente. Hoje sei porque somos especiais. Porque só nós, mães de filhos especiais, podemos saber quão bom é ter um filho ao qual só desejamos que sejam felizes. Não criamos as expectativas como de um filho ‘normal’, porque tudo neles vai ser surpresa, as melhores.


			A alegria quando ele ergueu a cabecinha sozinho, quando se sustentou sentadinho, quando peço um beijo e um abraço e ele me entende e ganho o melhor abraço do mundo é indescritível. Hoje não tenho pressa. Curto muito suas vitórias e acho que o mais importante é saber que eles sempre serão felizes, independentemente se terão empregos, se o resto do mundo vai aceitá-los. Nós só damos e recebemos amor.


			Procure no YouTube entrevistas com Fernanda Honorato. Emocione-se com a desenvoltura do Dudu do Cavaco. Não sei se você conhece, ele é um encanto de pessoa. Outro link que você poderá ver no YouTube é o filme ‘Do luto à luta’. Perfeito. Nele, o autor colocou tudo o que queria ter ouvido quando sua princesa nasceu. E ainda tem outro filme, já com trailer no YouTube, que se chama ‘Colegas, o filme’. É divertido, leve, como a vida deveria ser. Tudo tem no YouTube. Limitações todos temos, mas eles têm uma qualidade a mais: sorriem com a alma, são mais sinceros e felizes. O que mais uma mãe quer para um filho?”.


			E mais esta maravilha de reflexão,“Trajetória de uma mãe especial”, escrita pela amiga Renata Demkoff:


			“E foi assim: quando eu pensava que você não era, tive que aceitar que era. E aprender a te amar mesmo assim. Quando eu imaginava que você não podia, você foi lá e fez. Nos momentos difíceis, eu me desesperava e você sorria. É uma guerreira como eu queria ser. Onde te julgam coitada, você se faz vencedora. Mesmo sendo criança, me fez crescer. Sem sentar, sequer, você mudou minha postura. Sem andar, você me fez caminhar. Com todas as suas dificuldades, você me ensinou a resolver as suas e as minhas. Mesmo antes de falar sua primeira palavra, ensinou-me o diálogo. A sua imaturidade fez-me madura. E com sua dependência diária você me fez independente. Lutando, você me ensinou a lutar. Vencendo adversidades, me mostrou como vencer. Você, grande guerreira, fez de mim mulher forte e vencedora. Obrigada, filha, pela sua existência. Você é única e grandiosa. Só sendo enviado por um ser supremo para realizar tamanha façanha: ser feliz acima de qualquer coisa. Eu te amo, Juliana, e dou graças a Deus pela sua vida!”.


			Há também esta mensagem linda do professor Bernardo Nogueira:


			“Caro amigo, queria primeiro falar de coisas menos expressivas. Então, digo que me mudei pra BH, fui aprovado em outro concurso na Newton e estou a lecionar lá na faculdade da Avenida Catalão. Bom, isso só para dizer que gostaria muito de encontrá-lo para falarmos. É sempre bom. Agora queria me desculpar por não ter ido ao lançamento do seu livro. Nossa, sinto-me envergonhado, mas tantas aulas e as mudanças me deixaram um tanto errante. Ademais, queria muito lhe enviar grandes sentimentos de admiração e dizer que li o livro como se fosse uma história fictícia, porque afora em meus poemas e algumas trocas, parece que sua história e do seu irmão artista nem é real.


			 Aliás, meu amigo, queria dizer que seu olhar sobre seu irmão e a condição linda dele é que não são reais. Saiba que a existência do outro sempre depende daquilo que criamos para ela e por ela. Sua composição daquilo que o Dudu é me parece uma canção que será entoada como clássico do amor. Queria dizer que sinto uma grande felicidade sempre que vejo suas ações e sinto que seu sorriso e olhar sinceros trazem vida nova ao seu irmão artista e ao entorno que te rodeia.


			 Que sorte eu ter lhe conhecido, que sorte que você tem o Dudu, que sorte que o amor tem suas ações para conduzi-lo. O abraço sincero do amigo Bernardo”.


			Recentemente, em 2019, recebemos outro texto do Bernardo que nos emocionou muito.


			Texto que recebemos do poeta, professor e amigo Bernardo G. B. Nogueira Sem palavras para agradecer. Em breve lançará um livro.


			UM OLHAR QUE BRILHA E UM CAVACO QUE AMA! TEXTO PROFESSOR 


			Bernardo G. B. Nogueira


			Um olhar que brilha e um cavaco que ama!


			“Eu poderia escrever um texto e mandar pro Dudu. Dizer assim fácil, como ele diz pra gente: “Te amo!” Mas assim, a gente não sabe tanto de amor como ele. Deve ser coisa de cromossomo né? Ontem foi até as 19 horas um dia comum Acordei, e como sempre, planejei salvar o mundo, amar mais, se possível, cumprir as coisas de educação que minha mãe me ensinou. Dentro de nossa finitude tentamos lidar com isso de maneira tranquila – nem sempre conseguimos, posto que amamos, e isso de amar faz a gente perder o rumo. Como é bom se perder…


			E é sobre isso mesmo que gostaria de dizer algo. O Léo era um cara desses invejáveis pra mim. O conheci há alguns anos em uma empresa na qual ele era o chefe do setor jurídico. Mas o que me levava ao Léo eram os olhos. O cara tem olhos coloridos. Mas aí nem tem a ver com essas questões de estética. Sei só que os olhos dele brilham. Bom, voltei pelo mundo, sai e entrei e só depois fui descobrir sobre essa coisa de se perder. E posso talvez dizer, por amor é que a gente se perde.
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Belo Horizonte, 19 de Margo de 2012.
Prezado Leonardo Gontijo,
Meus cumprimentos.
Ao receber seu livro "Mano Down" com uma carinhosa dedicatdria, apressei-me
em iniciar sua leitura na certeza de que o mesmo me faria conhecer um pouco

mais desta bela histdria de vida.

Gostei muito do livro e também assisti d apresentacdo do Dudu, sdbado, no
programa da Xuxa.

Pessoas como seu irmdo e sua familia € que me incentivam a continuar na vida
puiblica, lutando para reduzir as diferencas e por um Brasil melhor.

Sirvo-me da oportunidade para cumprimentd-la e colocar o meu Gabinete de
Deputado d sua disposicdo.

Atenciosamente,

C ez /z, A
Eduardo Azeredo
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