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			PREFÁCIO


			Este livro apresenta uma história de amor entre dois irmãos especiais. De um lado, o Eduardo, carinhosamente chamado de Du, um jovem de 21 anos com Síndrome de Down, e do outro, Leonardo, um jovem também especial pela sensibilidade e pela capacidade de amar de uma forma incondicional.


			Os tópicos deste livro descrevem as etapas da vida do Du, seu relacionamento com os pais, irmãos, familiares, professores e amigos. Além disso, à medida que o autor menciona as experiências vividas e as dificuldades encontradas pela família e por ele próprio, esclarece ao leitor alguns dados e informações a respeito da Síndrome de Down.


			Tive a oportunidade de conhecer Leonardo e um pouco da história do Du no curso de Gestão em Responsabilidade Social. Professora da disciplina de Diversidade e Inclusão, em sala de aula compartilhamos informações, ideias e experiências sobre a questão da inclusão de pessoas com deficiência no mercado de trabalho e na sociedade.  


			Como gestora do projeto social Espaço Especial, que trabalha a inclusão de jovens com paralisia cerebral através da arte, à medida que lia este livro, constatava que muitos dos momentos aqui citados se assemelham aos do meu cotidiano com esses jovens especiais e seus familiares. 


			Destaco aqui uma frase do Leonardo, quando se refere ao Du: “Ele me fez viver momentos mágicos e conquistou afeto num mundo onde os sentimentos positivos são gratuitos para os seres normais, mas difíceis de brotar quando se é imperfeito. Quanto ensinamento!”. Os jovens especiais nos ensinam todos os dias. Basta, apenas, ter sensibilidade para perceber e incorporar esse ensinamento.


			Parabenizo o Leonardo por ser essa pessoa especial e pela homenagem aqui prestada ao seu querido irmão Du. Convido a todos a conhecer estes “momentos mágicos” vividos e relatados aqui por ele, numa linguagem clara e simples e, quem sabe, os tornarão pessoas também “especiais”.


			Helena Queiroz, 


			Professora universitária 


			e presidente do Espaço Especial.
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			Carta que ele me enviou ao saber do livro, em 13/5/2011.


			Folheando o livro da vida, compreendi que todas as flores criadas são formosas, que o esplendor da rosa e a brancura do lírio não eliminam a fragrância da violetinha nem a encantadora simplicidade da margarida... Fiquei entendendo que, se todas as pequenas flores quisessem ser rosas, perderia a natureza sua gala primaveril, já não ficariam os jardins esmaltados de florinhas.


			Teresa de Lisieux, religiosa francesa.
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			Aos seis anos, com o violão que ganhou do seu pai.


			Igualmente Diferente (poema)


			Renata Zancan, psicanalista


			Assim é ser gente, bicho, planta ou semente, por mais que se fale, pense ou tente,


			não invente: normal é ser igualmente diferente. Os girassóis olham sempre para o sol,


			num longo caule verde e muitas pétalas amarelas, mas se olharmos cuidadosamente entre eles... ah! Quanta diferença entre elas,


			as girafas magricelas, pescoçudas e altivas parecem ter pintas sempre no mesmo lugar,


			mas para nosso espanto, a diferença está bem ali na manchinha, nem precisa procurar.


			E as zebras, que até parecem ter todas elas comprado seus pijamas na mesma liquidação.


			Pois fique sabendo você, meu amigo, nem de longe são iguais. Não se engane não!


			Seja lá bicho, planta ou gente, 
tudo é sempre diferente.


			Essa coisa de ser parecido é mania de parente.


			Já o mundo sempre procurar um jeito de apontar o nosso defeito, mas é porque não sabe nem de longe que de perto ninguém é perfeito.


			Bem, o que importa nessa história é ter sempre na memória que, se somos amados o bastante, toda a diferença é insignificante. E o que vale mesmo na verdade é saber, que em qualquer idade, importante é viver contente sendo assim igualmente diferente.


			E sonhar sempre os sonhos que mais para longe puderem levá-lo.


			Porque viver um sonho realizado é só uma forma de a vida olhar. 


			21 de março de 2011 – em comemoração ao Dia Internacional da Síndrome de Down.
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			Dudu sempre gostou de animais. 
Aqui, com seu cãozinho Tuco.


			Taj Mahal adaptada (música)


			Foi a mais linda / História de amor / 


			Que me contaram / E agora eu vou contar


			Do amor do pupilo /Leonardo pelo Mestre / Dudu


			Do amor do príncipe / Leonardo pelo Mestre / Dudu Tê Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê /Tê Tê... Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê /Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê... Uhou! Uhou!


			Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê... (2x) Foi a mais linda / História de amor / Que me contaram / E agora eu vou contar


			Do amor do pupilo /Leonardo pelo Mestre / Dudu


			Do amor do príncipe / Leonardo pelo Mestre / Dudu Tê Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê /Tê Tê... Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê /Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê... Uhou! Uhou! 


			Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê, Têtêretê / 


			Tê Tê, Têtêretê / Tê Tê... (2x)


			Raio-X do personagem principal   


			• Eu sou: Eduardo Gontijo Vieira Gomes.


			• Mas me chamam também de: Zim Branquim, Dudu, Tuquinho, Boneco Doce, Dudu do Cavaco.


			• Nasci sob o signo de: Virgem, em 19/9/1990.


			• Família: eles me dão muito amor.


			• Uma conquista: aprender a tocar cavaquinho.


			• De jeito nenhum na vida: violência.


			• De jeito nenhum na mesa: carne, jiló.


			• O que não pode faltar na mesa: comida japonesa, massas, frutos do mar e estrogonofe.


			• O que quero ser: músico profissional.


			• Não troco nada por: um tempinho na frente do computador, nadar, fazer teatro, dançar, fazer aula de cavaquinho e malhar.


			• Para não esquecer: escola Crepúsculo, porque eles me ajudaram a ser um bom aluno da companhia teatral. 


			• Um sonho sempre presente: conhecer os artistas, ser ator de cinema. 


			• Para ouvir, curtir, dançar, apreciar: Exaltasamba, Luan Santana, Parangolé, Araketu, Cláudia Leite, Belo, Revelação, Fundo de Quintal. 


			• No gramado: não sou muito fã de futebol, mas torço pelo Galo.


			• Para ler: poesia.


			• Nas telas: “Crepúsculo”, “ Lua Nova” e “Eclipse”.


			• O Brasil é: tudo de melhor para mim.


			• Deus: agora você falou minha palavra. Deus ilumina cada vez mais dentro do meu coração e a minha vida. Deus me colocou vários poderes. 


			• Pai: o velho é tudo de bom para mim.


			• Mãe: ela me passou tudo da minha vida.


			• Escola Despertar: demais. Vários amigos. Educação física.


			• Escola Criatividade: muitos amigos, muita brincadeira.


			• Estudar: pouco. Agora estou lendo mais livros.


			• Ídolo: Jacob, do filme Lua Nova.


			• Facebook: dudugontijo


			• E-mail: dudugontijo@gmail.com


			• Instagram: @dududocavacooficial


			• Site: www.dududocavaco.com.br
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			Com seu primo e amigo Igor.


			O porquê do livro


			 “Ser profundamente amado por alguém nos dá força; amar alguém profundamente nos dá coragem.”


			Lao-Tse, filósofo chinês.


			Os irmãos desempenham um papel importantíssimo em nossas vidas. Eles nos conhecem como ninguém. Estão conosco nos bons e maus momentos. Constituem nossa primeira relação social, e sua influência inicial nos afeta durante toda a vida. Os relacionamentos entre irmãos são geralmente os mais duradouros. Espero poder compartilhar, no mínimo, mais 50 anos com meu irmão Du. Vinte e um anos é muito pouco diante do que ainda temos que viver juntos.


			Este livro é fruto de um relacionamento entre irmãos especiais, pois um deles nasceu com Síndrome de Down, abreviado neste livro para Pessoa com Deficiência – PCD. Ter na família alguém assim é uma experiência que nos dá uma melhor compreensão do mundo.


			Há algum tempo penso em escrever contando a nossa história. Adiei algumas vezes, porém chega um momento em que os pensamentos parecem querer saltar, as ideias ficam pequenas apenas na lembrança e é preciso tomar forma de texto para que todos conheçam a paixão que nos une.


			Obviamente que o intuito deste livro não é ensinar caminhos, orientar pessoas e, muito menos, transmitir conhecimentos. Cada história é única, com suas dificuldades, emoções, encantos e caminhos. A intenção é tão somente partilhar experiências, colocar para fora, tudo o que sinto e, antes de tudo, mostrar meu amor pelo Eduardo. E, enfim, divulgar a alegria e a riqueza que é conviver com um irmão Down. Sinto-me premiado por essa oportunidade. Por isso, não quero falar apenas da síndrome. Quero falar de paixão e cumplicidade.


			O objetivo deste livro é destacar o amor que sinto pelo meu irmão caçula e contar momentos e passagens que tive e tenho com ele nestes 21 anos de convivência. Este livro busca narrar uma história de amor. Ou melhor, duas histórias que se misturam numa experiência única: o percurso de dois irmãos em busca da superação.
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			Dudu do Cavaco e seu irmão Léo. 


			Tudo começou quando...


			 “A medida do amor é amar sem medida.”  


			Santo Agostinho


			A data é 19/9/1990. Para quem acredita em numerologia, trata-se de uma combinação marcante, em que prevalece o número nove. Independentemente das questões astrológicas e esotéricas, para mim é um dia mais que especial. É excepcional.


			As notícias dos jornais daquela quarta-feira destacavam que o FMI exigia que o Brasil negociasse com credores; que o Banco Central decidiu liquidar oito instituições; que, no Iraque, Sadam ameaçava destruir poços de petróleo e que o governo brasileiro estudava liberar importações de alguns produtos. Parecia um dia comum com destaques, em última instância, para a incapacidade humana de controlar sua ganância e ver que o bem mais precioso que temos não é material, mas, sim, a vida. 


			Acordo e sou surpreendido por um bilhete na mesa do café do apartamento em que morava com meus pais, Marcelo e Marina, e meus irmãos Marcelo e Paula. Dizia o recado: “Filhos, fomos para o hospital, se cuidem”. Meio atordoado, e com 11 anos de idade, fiquei no aguardo de mais notícias. 


			Não demorou muito e a vizinha, amiga da família, ligou falando que nos levaria para a escola, pois minha mãe tinha ido para o hospital de madrugada dar à luz ao meu irmãozinho. Com uma voz meio ressabiada, disse que estava tudo bem, mas que o meu irmãozinho teve algumas complicações e precisaria ficar alguns dias no hospital para se recuperar. Sem saber do que se tratava, tomei meu café e fiquei esperando meus irmãos acordarem para entender o que se passava.


			Os principais personagens desta linda história


			 Nossa mãe se chama Marina Valadares Gontijo, também conhecida como “Tortinha”, vale lembrar que ele não a chama de mãe, somente em momentos de apuros, segundo disse na entrevista, pois é uma palavra muito forte, tem 60 anos e na época tinha 39, mãe de quatro filhos. Defensora pública aposentada, é quem dá todo o suporte para o desenvolvimento do Eduardo.


			Nosso pai se chama Marcelo Fábio, também conhecido como Velho, vale lembrar que ele também não o chama de pai, somente em momentos de apuros, segundo disse na entrevista, pois é uma palavra muito forte, tem 68 anos e, na época, tinha 47 e era pai de quatro filhos. Auditor fiscal aposentado, é um grande protetor e ídolo do Eduardo.


			Marcelo, irmão mais velho do Eduardo, também conhecido como “Seu Tei”, tem 37 anos e vive atualmente em Recife com suas filhas e esposa, e também tem muito carinho pelo Eduardo.


			Paula, irmã, também conhecida como Toli, tem 34 anos e vive atualmente em Brasília com seus filhos e marido, e é considerada a segunda mãe do Du. É apaixonada por ele e ajudou bastante em sua criação. Mantém contato com Du diariamente e é sua melhor amiga.
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			Da esquerda para direita: Marcelo, Leonardo, 
Paula, Rafael, Marina, Eduardo e Marcelo.


			A hora da notícia


			Notícias mais completas e esclarecedoras demoraram a chegar do hospital naquele 19 de setembro de 1990. O nascimento do Eduardo foi por volta das quatro horas da manhã, no Hospital Santo Ivo, no bairro Cruzeiro, em Belo Horizonte. Às onze, os médicos anunciaram, sem muito preparo, que o bebê nasceu com Down e que teria inúmeras dificuldades no decorrer da vida. Essa inabilidade diante do tema não é novidade e nem fica restrita aos neonatologistas (médicos que se ocupam das crianças desde o nascimento até os 28 dias de idade, quando deixam de ser nomeadas recém-nascidos e passam a ser lactentes). Acontece ainda hoje de a família ter que consolar o próprio obstetra, que de alguma forma se sente culpado por não ter pedido um exame capaz de dar o diagnóstico da síndrome ainda na gravidez. 


			Outro ponto de destaque: a maioria dos médicos prefere que o casal receba a notícia junto, para que haja a possibilidade de um apoio emocional mútuo. Além disso, alguns médicos acreditam que é muito importante que a criança esteja perto dos pais, o que facilitaria sua aceitação. Nas minhas entrevistas, não consegui apurar quem primeiro detectou a síndrome. Apurei apenas o despreparo e a dificuldade dos profissionais para lidar com o caso. 


			O ideal, segundo a cartilha da Sociedade de Pediatria do Distrito Federal, é seguir um roteiro específico para comunicar o nascimento de uma PCD. 


			A seguir, algumas sugestões que têm se mostrado mais adequadas:


			• A notícia deve ser dada ao casal, sempre depois que ambos tenham visto o bebê. Deve acontecer o mais cedo possível, ainda na maternidade. 


			• Isso deve ser feito num ambiente tranquilo, quando se deve tentar criar um clima de intimidade. 


			• Não é recomendável a presença de estranhos. 


			• A linguagem usada deve ser adequada ao casal, considerando-se seu nível de escolaridade, idade, condições sociais. É importante certificar-se de que ambos estão entendendo o que está sendo dito. 


			• O bebê deve ser examinado na frente dos pais com atenção e carinho, quando as características da Síndrome de Down devem ser apontadas e justificada a necessidade do exame cromossômico. 


			• É preciso deixar claro que a confirmação da Síndrome de Down só ocorre com o resultado do cariótipo, mas que as chances de um engano a partir das características físicas são bem pequenas. 


			• O termo Síndrome de Down deve ser utilizado normalmente, ao mesmo tempo em que a palavra mongolismo deve ser evitada, assim como outras como retardado ou debiloide, pela carga pejorativa que carregam. 


			• Ao falar sobre a síndrome, é preciso esclarecer que o bebê precisa dos mesmos cuidados que as outras crianças e que, embora seu desenvolvimento seja mais lento, não se sabe qual será o limite desse progresso. Nunca se deve dizer que ele não vai andar ou falar, pois sabe-se que não é verdade. 


			• É imprescindível informar sobre a necessidade de acompanhamentos especializados, como fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional etc. e indicar os locais onde existem esses atendimentos na comunidade em que a família reside. 


			• A delicadeza e a sinceridade nas respostas às perguntas dos pais são fundamentais, assim como a compreensão caso eles reajam negativamente à notícia. 


			• Após a notícia, o casal deve ter um tempo sozinho para sentir suas emoções. Em caso de dúvida, convém pedir auxílio a um geneticista. Os médicos devem se mostrar disponíveis para outros encontros e esclarecimentos. 


			• Todas as perguntas dos pais devem ser respondidas quantas vezes forem necessárias, mesmo que as informações forem repetidas.  


			• A confirmação do diagnóstico deve ser informada aos pais assim que ocorrer. 


			• Ao explicar as características da Síndrome de Down, é indicado ressaltar seus pontos positivos, como amorosidade e docilidade. 


			• A informação de que ainda não foi desenvolvido um tratamento com medicamentos que possam curar a Síndrome de Down deve ser acompanhada do esclarecimento de que a estimulação por profissionais específicos e o convívio social são fundamentais para o desenvolvimento da criança. 


			• O casal deve ser incentivado a transmitir o diagnóstico aos familiares e amigos, explicando o que é a Síndrome de Down e que essa criança precisa do convívio social e do carinho de todos como qualquer outra. 


			Parecem poucos, porém... 


			Segundo resultados do Censo 2000 do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística), cerca de 14,5% da população brasileira têm alguma deficiência física ou mental. São, portanto, por volta de 24,5 milhões de pessoas. Dentro desse grupo, estima-se que haja entre 110 e 300 mil pessoas que nasceram com a Síndrome de Down. Para a Organização Mundial de Saúde (OMS), 10% dos seres humanos deste planeta têm algum tipo de problema mental, sendo que, nos países desenvolvidos, 1% a 3% da população apresentam deficiência mental.


			Em todos os tempos, nasceram crianças com deficiência, mas suas possibilidades de inserção e circulação social são recentes. No decorrer da história, foram consideradas desde seres sem alma até anjos enviados do céu. Não podemos negar mais que a Síndrome de Down é uma realidade. As estatísticas são claras: um em cada 600 nascimentos. Segundo a jornalista e escritora Cristina Werneck, só em nosso país nascem, por ano, cerca de 8 mil bebês PCD. Segundo a revista Veja, edição de 29/3/2000, a cada ano nascem 150.000 crianças com algum tipo de anomalia no Brasil. 


			O país possui hoje 110.000 pessoas com a síndrome, segundo o geneticista Juan Llerena, chefe do Departamento de Genética Médica do Instituto Fernandes Figueira, da Fundação Oswaldo Cruz, que considera o número como “uma subestimativa”. Um em cada quatro tem entre 10 e 19 anos. Trata-se, portanto, de um problema humano e social. 


			Talvez seja a deficiência mental associada a alterações cromossômicas mais frequente do planeta, pois atinge todas as raças e continentes, não importando sua localização geográfica, condições financeiras, sociais ou familiares.  
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			Fonte: http://veja.abril.com.br/290300/p_172.html.


			Os números variam drasticamente de país para país. Na Grã-Bretanha, por exemplo, que tem uma população de 60 milhões de habitantes, o número de pessoas com Down é estimado em 60 mil pessoas, uma média de duas crianças nascendo, diariamente, com a síndrome, como enfatiza Carol Boys, presidente da Down Syndrome Association (DSA).


			Um capricho dos cromossomos


			A Síndrome de Down (SD) é uma condição genética determinada pela presença de um cromossomo a mais nas células da pessoa e é caracterizada por variável grau de retardo no desenvolvimento motor, mental, físico e psíquico. A história do tratamento e do prognóstico dos pacientes com SD pode, sucintamente, ser dividida em três grandes períodos. 


			• Período que antecede a identificação da alteração cromossômica, quando os pacientes eram rejeitados, institucionalizados e mesmo os cuidados básicos de saúde lhes eram, muitas vezes, negados. O auge desse período coincide com a eutanásia, praticada pelos nazistas.


			• Com a descoberta da anomalia cromossômica inicia-se uma fase de interesse e pesquisa nas áreas médica e educacional.


			• O terceiro período começa com o reconhecimento, nos países desenvolvidos, dos direitos de toda criança, independentemente de sua capacidade mental, quando começam a ser instituídos programas educacionais adequados.  


			Hoje, a institucionalização caminha para a extinção dos programas ditos especiais e as pessoas com Síndrome de Down demonstram muito melhor desempenho quando integradas à família e à sociedade. 


			Fonte: http://www.medicina.ufmg.br/down/tabelas.htm.


			A SD faz parte do grupo de encefalopatias não progressivas. Isso quer dizer que, à medida que o tempo passa, não há acentuação da lentidão do desenvolvimento nem o agente da síndrome se torna mais grave. Pessoas com Down têm o cérebro reduzido de volume e de peso, e é provável que a anomalia do cerebelo seja responsável pela flacidez dos músculos, que dificulta a capacidade de produzir a força muscular necessária para movimentar os segmentos do corpo, sobretudo em oposição à gravidade. Existe também uma redução nas conexões entre os neurônios.


			Como naquela época minha mãe não fez, no terceiro mês de gravidez, os exames Translucência Nucal e Aminiocentese, a surpresa foi geral. Em 1990, a ultrassonografia era incipiente e não havia ainda chances de estudo morfológico fetal, como é feito hoje em dia. 


			Segundo contam os meus pais e tios Márcio e Zezé (ambos médicos), a notícia assustou muito a todos. O desconhecimento era total, pois, até então, não havia nenhum caso na família. A única pessoa que tinha um pouco conhecimento, por ter convivido com uma PCD, era a nossa tia Eliane, mulher do tio Márcio, que contribuiu bastante para o desenvolvimento e aceitação do Dudu.


			 Digo sempre que a verdade e a cumplicidade aproximam as pessoas. Foi o que seus irmãos e a tia Eliane (foi a única pessoa da família que percebeu que o pequeno Du possuía alguma deficiência) ousaram dizer para os meus pais, e ao mesmo tempo ajudá-los a entender a notícia.


			A Translucência Nucal é medida durante a ultrassonografia realizada entre a 11ª e 13ª semanas de gestação. Geralmente é abdominal, mas se a medida não for possível, pode ser necessária a realização da uma ultrassonografia transvaginal. Se houver um acúmulo excessivo de líquido na região da nuca do feto, aumenta o risco de o bebê ter uma alteração cromossômica, más-formações ou alguma síndrome genética. 


			Vale ressaltar que a Translucência Nucal não serve como diagnóstico definitivo, apesar de revelar um grande risco de que aquele feto, que está com acúmulo de líquido na região da nuca, pode ter alguma alteração. E o diagnóstico precoce dessas alterações possibilitam o início, também precoce, de tratamentos adequados.


			Para se ter certeza do diagnóstico de Síndrome de Down é preciso realizar outros exames, como o estudo de cariótipo fetal (Aminiocentese).


			A Amniocentese é um exame invasivo. Uma amostra do líquido amniótico é retirada de dentro do útero e examinada em laboratório, para determinar se o bebê possui algum problema de saúde. Trata-se de um exame diagnóstico, o que significa que é capaz de dizer praticamente com certeza se o bebê tem ou não determinado problema. É um dos grandes avanços no acompanhamento da gravidez. Além de diagnosticar síndromes cromossômicas como a de Down, também revela o sexo e a maturidade dos pulmões do bebê.


			Fonte: http://guiadobebe.uol.com.br/gestantes/translucencia_nucal.htm.


			Susto, cumplicidade e lições de vida


			“É preciso sofrer depois de ter sofrido, e amar e mais amar, depois de ter amado.” 


			Guimarães Rosa


			Segundo a literatura médica, o nascimento de um filho com deficiência afeta mais a mãe do que o pai, já que é ela quem se envolve diretamente com os cuidados diários do filho. Há notícias de que muitos casais acabam se separando após a chegada de uma criança com Síndrome de Down. Em nossa família, foi tudo muito diferente. 


			Meu pai, meio ressabiado no início, procurou explicações e o porquê daquele ocorrido. Alguns questionamentos logo surgiram: por que meu filho não é normal como milhares de crianças que nascem diariamente? Por que tínhamos que passar por tanta dor e infelicidade? Por que eu? Ele chorou bastante e demorou alguns meses para aceitar a realidade. Sentiu muita tristeza e desapontamento. Mas revolta, não. Dúvidas, tristezas e insegurança o acompanharam naquele começo de uma vida nova. 


			Penso que esse tipo de notícia, independentemente da forma como é dada, provoca muita dor. No caso do meu pai, essa dor foi amenizada por ele já ter outros três filhos ditos normais. O sonho de um filho perfeito, com saúde, vai por água abaixo. Depois vem o sentimento de culpa, tanto do pai quanto da mãe, por não terem conseguido gerar um filho saudável. É como se eles não se sentissem fortes o suficiente diante da não concretização da idealização de um macho ou uma princesa. A maior preocupação dos dois é a morte – não a do bebê, mas deles próprios. “Se eu morrer, quem vai cuidar do meu filho”? E, nesse momento, começa o desejo de que aquela criança morra antes deles. 


			Segundo conta meu pai, após o período de negação, ele enxergou o Dudu como uma pessoa especial, que lhe ensina todos os dias o sentido da vida. Ele percebeu logo que nada se pode fazer contra o destino, a não ser aceitá-lo e vivê-lo da melhor forma. Foi o que fez com amor e luta, participando ativamente da vida do filho, tornando-se uma figura responsável pela estimulação, apoio e incentivo ao desenvolvimento do Eduardo. Além disso, manteve os demais filhos cientes de tudo, mostrando que todos somos diferentes. Mal sabia ele que, assim, estava transformando o medo em amor. 


			O primeiro passo para aceitar o problema é encará-lo. Meu pai fez isso e, com certeza, hoje colhe os frutos da maturidade emocional do Dudu e dele próprio como homem. Em seu depoimento, e no decorrer do livro, vocês conhecerão algumas histórias entre os dois que comprovam que, além de poder levar uma vida ativa, a PCD pode tornar felizes as pessoas à sua volta. 


			Indagações


			Geralmente, quando os pais recebem um filho com Síndrome de Down, várias indagações e sentimentos sobressaltam o casal. Não vou enumerá-los, pois o assunto já foi alvo de estudos e depoimentos, inclusive no campo científico. 


			Como pai de um filho superespecial, como é o caso do Dudu, quero apenas enfatizar que o seu nascimento representou uma transformação enorme na minha vida no sentido da melhora do ser humano. O meu filho Eduardo tem muito mais a ensinar do que aprender. Aliás, costumo dizer aos familiares que se a humanidade fosse constituída somente por pessoas com Síndrome de Down, ela seria muito melhor. Qual o conselho que eu poderia dar para os pais que recebem um filho especial? A receita não é complexa: muito amor, dedicação, estímulo precoce e cumplicidade da família. No meu caso, contei com o apoio sempre irrestrito da minha mulher, meus filhos, meus irmãos, tios e primos, que merecem todo agradecimento e gratidão. O Dudu sempre nos ensinou valores que contribuem para uma sociedade mais digna e justa, sendo que as escolas “normais” que não o receberam na época própria, sempre usando os argumentos de “ausência de estrutura” e de “professores especializados”, perderam uma grande oportunidade de aprender a mais pura essência de um ser humano. O Dudu nos ensinou o que é a verdadeira paciência, os reais valores da vida e a imensidão do amor. Peço a Deus que me conceda a graça de conviver com ele por muito mais tempo.


			Depoimento de Marcelo, “Velho”.


			[image: ]


			A receita: afeto e cumplicidade.


			Minha mãe, Marina, mais religiosa e com seu instinto maternal, aceitou bem a notícia desde o início e, com seu enorme amor e sabedoria, ajudou muito a manter a família unida, envolvendo todos no desenvolvimento do Dudu. Segundo ela, desde o nascimento dele, ela já o via como um ser humano que tinha algo a dizer e fazer no mundo. Como a criança era fruto de uma gravidez não planejada, Marina buscou respostas espirituais. Para ela, havia – e há – um motivo para ele estar aqui. Em menos de cinco dias, já havia encontrado as respostas para suas inquietações, mostrando que nem sempre temos o controle do barco. Dizia que as curvas e mudanças que ocorrem inesperadamente na vida podem ser para melhor. Certamente, as emoções que ela viveu foram muito diferentes do que já experimentara no nascimento dos seus outros três filhos.


			[image: ]


			Com Marina e Marcelo, numa festa junina.
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			Com Marina, fazendo pose com o Grupo Zumberê.


			O que escrever sobre o meu filho? Essa é uma tarefa muito difícil. Como começar? Faltam-me palavras, sobram emoções. Tantos sonhos guardados, esquecidos, empacotados nas caixas de retratos, nas lembranças de um tempo de desconhecimento, de incertezas.      


			Eduardo é o meu amor, o meu melhor amigo, a minha razão de existir. Com ele, todos os dias se tornam especiais porque ele é único, indescritível, me ensina, me acalma, me completa, me absorve, me torna sempre, a cada dia, mais feliz. A sua alegria é contagiante, seu raciocínio é lógico, transparente. Mudou meu viver, mudou meu jeito de olhar o mundo, de enxergar as pessoas, de estender a mão. Faz parte da minha trajetória.


			O papel dos pais é ensinar os filhos, encaminhá-los, porém deixar que eles mesmos decidam. Mas como, e com ele, só aprendo? Preenche meu próprio vazio, me traz de volta ao caminho do amor. Ensinou-nos, a todos, a sermos melhores, a crescermos juntos, a sermos verdadeiramente uma família. Du, você nunca foi um problema, mas sim uma solução. Eu escolhi acreditar em você e promessas duram para sempre... 


			Todos nós temos dois lados: o lado do trabalho, da luta, do sucesso, da competição, da imagem, e outro, o lado da alegria, da poesia, da arte e do coração. Como mãe, nunca pensava em sonhar com um filho poeta, que podia fazer a diferença. Ao meu filho Leonardo, dedico esta frase final. Este relato é de uma mãe apaixonada e imensamente feliz. Hoje eu sei que você é muito mais do que uma pessoa importante na minha vida. É parte dela, pois pessoas especiais fazem grande falta neste mundo. 


			Te amo.


			Depoimento de Marina, “Tortinha”.


			Qualquer que tenha sido a forma da notícia aos pais – com humanidade, cautela ou frieza –, o impacto avassalador do choque e a dor podem destruir sentimentos e até embaçar e mascarar a alegria que, normalmente, acompanha o nascimento de um filho. O susto dá lugar a perguntas, medos e até à espera de um milagre. A angústia interna e a desilusão se juntam à apreensão dos pais de uma criança com Down. Como agir diante desse ser diferente? 


			Embora soem hoje como aberrações para as pessoas esclarecidas, os fantasmas e conceitos rondam a família assim que a criança com Down chega. Frases que não são nada animadoras, como “eles são deficientes”, “conheço um na minha rua que grita a noite toda”, “são muito agressivos”, “vivem com baba na boca e estão sempre de boca aberta, como cretinos”, “nunca vão conseguir falar direito”, “nunca conseguem ter uma vida feliz”, “nada pode ser feito”, “dão muito trabalho quando aflora a sexualidade”.  


			A desilusão também pode ser engrossada por comentários como “todo um futuro arruinado”, “só me resta a vergonha”, “o que as pessoas vão dizer”, “já sou velha”, “não pode haver nada pior que isso”, “só me resta morrer”. 


			E há também a culpa, encorajada por pensamentos como “tenho pena do meu marido por ter-lhe dado um filho assim”, “é um castigo de Deus por erros que cometi na vida”, “se eu tivesse desejado essa gravidez”.


			E como não há culpa sem penitência, algumas crenças ganham espaço ajudando a sustentar a resignação: “É a cruz que tenho de carregar”; “já que Deus me deu, devo aceitá-lo obrigatoriamente”. 


			Principais fases da adaptação dos pais


			1. Choque: é a reação inicial, como se o mundo tivesse desmoronado. Surge um pensamento: a vida nunca mais voltará a ser normal.


			2. Negação: “Isso não está acontecendo comigo, estou sonhando, vou acordar e a criança vai nascer sadia... O médico se enganou, meu filho não tem esse problema. Vou procurar outros médicos.” A realização do cariótipo ajuda a aceitar a realidade e superar essa fase.


			3. Culpa: “Por que isso aconteceu comigo? O que fiz de errado?” A explicação de que se trata de um acidente genético (em cerca de 97% das vezes), onde não há culpados, e que no processo de reprodução humana a falha é muito comum, ajuda a enfrentar essa fase.


			4. Raiva: inicialmente é dirigida a quem deu a má notícia. Por isso, não se deve transmitir o diagnóstico ao pai ou à mãe isoladamente, para evitar que ele ou ela o transmita ao parceiro. É menos desagregador que a raiva se dirija ao médico. Esse fator contribui para que geralmente os pais afirmem que o médico não soube comunicar o diagnóstico, mas isso não justifica deixar de fazê-lo. Em muitos momentos, a raiva volta e muitas vezes é dirigida à criança. Deve-se explicar que isso é natural e a melhor forma de lidar com esse sentimento é ter a consciência de que ele existe. 


			5.  Adaptação: começa a aceitação da criança e os pais se envolvem positivamente em seu tratamento. 


			6.  A vida volta ao normal: afirmar este fato desde o início ajuda a conviver com os momentos mais difíceis. 


			Fonte: http://www.medicina.ufmg.br/down/tabelas.htm.


			O milagre da transformação


			Ao ler outros livros sobre o assunto para buscar inspiração para a confecção deste, assisti a um filme muito interessante, chamado Amor acima de tudo, em que a autora faz uma comparação muito interessante e pertinente para, acredito eu, o momento que nossa família viveu. Vide relato a seguir.


			Bem-vindo à Holanda 


			por Emily Perl Knisley, 1987


			Frequentemente, sou solicitada a descrever a experiência de dar à luz a uma criança com deficiência – uma tentativa de ajudar pessoas que não têm com quem compartilhar essa experiência única a entendê-la e imaginar como é vivenciá-la.


			 Seria como...


			Ter um bebê é como planejar uma fabulosa viagem de férias – para a ITÁLIA! Você compra montes de guias e faz planos maravilhosos! O Coliseu. O Davi de Michelangelo. As gôndolas em Veneza. Você pode até aprender algumas frases em italiano. É tudo muito excitante. 


			Após meses de antecipação, finalmente chega o grande dia! Você arruma suas malas e embarca. Algumas horas depois, você aterrissa. O comissário de bordo chega e diz: 


			— BEM-VINDO À HOLANDA! 


			— Holanda!?! – diz você — O que quer dizer com Holanda!?!? Eu escolhi a Itália! Eu devia ter chegado à Itália. Toda a minha vida eu sonhei em conhecer a Itália! 


			Mas houve uma mudança de plano de voo. Eles aterrissaram na Holanda e é lá que você deve ficar. A coisa mais importante é que eles não a levaram a um lugar horrível, desagradável, cheio de pestilência, fome e doença. É apenas um lugar diferente. 


			Logo, você deve sair e comprar novos guias. Deve aprender uma nova língua. E você irá encontrar todo um novo grupo de pessoas que nunca encontrou antes. 


			É apenas um lugar diferente. É mais baixo e menos ensolarado que a Itália. Mas após alguns minutos, você pode respirar fundo e olhar ao redor, começar a notar que a Holanda tem moinhos de vento, tulipas e até Rembrants e Van Goghs. 


			Mas todos que você conhece estão ocupados indo e vindo da Itália, estão sempre comentando sobre o tempo maravilhoso que passaram por lá. E por toda sua vida você dirá: sim, era onde eu deveria estar. Era tudo o que eu havia planejado. 


			E a dor que isso causa nunca, nunca irá embora. Porque a perda desse sonho é uma perda extremamente significativa. Porém, se você passar a sua vida toda remoendo o fato de não ter chegado à Itália, nunca estará livre para apreciar as coisas belas e muito especiais sobre a Holanda. 


			O casal idealiza toda uma construção de identidade para o filho que está para nascer. Imagina sua aparência física, com quem ele irá se parecer. A notícia de que o filho nasceu com deficiência é como um sonho desfeito e as perdas transbordam, entram em um labirinto e acham que nunca saberão sair dele. 


			O diagnóstico não deve alterar o sentimento de amor e aceitação de um filho com Síndrome de Down. A família tem de procurar fortalecer esse sentimento desde sempre. O ambiente doméstico tem de ter uma riqueza de eventos incomensurável e isso não faltava lá em casa. O amor e acolhimento são os principais ingredientes para que a dedicação ao filho seja bem-sucedida. Somente com o amor faremos o milagre da transformação.


			A facilidade do diagnóstico é inversamente proporcional ao prognóstico, uma vez que poucos profissionais ousam fazer. Como lidar com a anormalidade num mundo que cultua a perfeição e rejeita as diferenças?


			Principais características e tipos de SD
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