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É necessário que o mundo depois de ti seja algo melhor porque tu viveste nele.
(Stanley)


			E ele será, Enzo. Ah, se será...


			... Este livro e a minha vida são dedicados a você...
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APRESENTAÇÃO


			Nunca imaginei que iria iniciar um livro, contextualizando desta forma, a situação em que ele foi gerado (da data do convite da editora, a organização do material e a publicação completarão uns noves meses). O mundo vive uma situação inédita na história da humanidade, os hábitos e valores estão sendo colocados em xeque e está sendo necessário se adaptar ao que está sendo chamado de “novo” normal.


			Estamos em 2020: o ano em que fomos obrigados a parar! Em 31 de dezembro de 2019, a Organização Mundial de Saúde1 (OMS) recebeu a notificação de casos de pneumonia na cidade de Wuhan, na China, com suspeita de serem provocados por uma nova cepa de coronavírus.  Em 30 de janeiro de 2020, declarou que o surto da doença causada pelo já denominado COVID-19 constituía uma Emergência de Saúde Pública de Importância Internacional – o mais alto nível de alerta da Organização. Em 11 de março de 2020, a COVID-19 foi caracterizada pela OMS como uma pandemia (enfermidade epidêmica amplamente disseminada). Foram confirmados no mundo 93.611.355 casos de COVID-19 e 2.022.045 mortes até 18 de janeiro de 2021. Em dezembro de 2020, algumas vacinas candidatas contra a COVID-19 receberam autorização para uso emergencial em alguns países. O mundo espera recebê-las em breve, como uma das medidas mais custo-efetivas para controlar a pandemia de COVID-19 e diminuir os impactos na saúde, economia e sociedade.


			A COVID-19 trouxe impacto nas vidas dos indivíduos em nível global, chamando a atenção pelo alcance que teve e pela velocidade com a qual se disseminou, provocando uma desordem econômico-social e o caos social. Sem vacina, a principal medida é a do distanciamento social, ou seja, um conjunto de ações que buscam limitar o convívio social de modo a parar ou controlar a propagação de doenças contagiosas, sendo essencial para evitar que se aumente o número de casos de pessoas doentes, reduzindo-se a necessidade de internações e evitando, assim, uma sobrecarga no sistema de saúde. Dentre as medidas, pode-se citar a necessidade de evitar aglomerações. Assim, foram determinados: a paralisação de atividades não essenciais, como fechamento do comércio, com a exceção de serviços essenciais, como supermercados e farmácias; o cancelamento ou adiamento de eventos; a paralisação das atividades escolares presenciais; e a adoção, em muitas organizações, do sistema de trabalho remoto (home office).


			Nesse contexto, encontro-me há mais de 150 dias em isolamento social, em trabalho remoto e com o Enzo (cursando o 9º ano do fundamental II, em escola regular), tendo aulas pelo programa estadual Aula Paraná 2 (leia-se: eu também estou atuando de tutora ou professora de apoio, como preferirem). Somente eu saio, uma vez por semana, para fazer extremamente o essencial, como as compras de mercado e farmácia. Uma loucura! Rotinas alteradas, notícias impactantes a todo o momento (pessoas sofrendo pela perda de empregos, pelas mortes, entre outros), participação em reuniões via videoconferência, lives, cuidados básicos de higienização intensificados, tais como o de lavar as mãos frequentemente com água e sabão e usando (muito) álcool em gel e hipoclorito para desinfecção de tudo, fora a necessidade de “higiene mental”, pois, neste momento, afastar-se das pessoas é considerado um ato de amor. Nada de visitas, cafés com os amigos, almoço em família, comemoração de aniversários, cultos e... de abraços (só virtuais). Por outro lado, a gratidão por poder refletir e perceber que escolhas pessoais e profissionais que fiz na vida foram muito acertadas e tornam este momento menos doloroso.


			Lidando com todas essas emoções, soma-se o desafio gigante de concluir a escrita deste relato da (con)vivência com a Síndrome de Williams (SW).3 A escolha do título deve-se ao fato de que ser fã número 1 para mim é uma grande responsabilidade, pois ser fã é amar, respeitar, ter carinho e apreciar. Criei a expressão soufãdoENZO.com em 2008, como título de um blog, após a confirmação do diagnóstico da síndrome, mas (nessa época) eu também precisava de mais recursos para arcar com os custos de medicação e consultas e comecei a confeccionar camisetas em pintura artesanal, com desenhos infantis e a frase (soufã) personalizada com o nome da criança (afinal, qual mãe não é fã da sua cria?). Foi um sucesso! As famílias inteiras encomendavam e eu confeccionava as encomendas à noite ou aos finais de semana, pois trabalhava de manhã e à tarde em escola.


			O foco principal está no relato da (con)vivência, propositalmente assim registrada, pois quem convive é aquele que vive com alguém, que passa um período de convivência, e a vivência é o conhecimento adquirido pela experiência vivida, não é lida, é experimentada, e são nesses dois sentidos que a obra foi concebida. Boa leitura!


			Luciana Milcarek


			@luhmil


			





PREFÁCIO


			O livro soufãdoENZO.com: uma década de (con)vivência com a Síndrome de Williams pode ser classificado como uma obra científica, humana, emocionante e o exemplo da luta de uma “mãe” com um filho “especial”, “muito especial para todos nós”.  E Luciana, mãe, como ela mesma citou em algum momento, lutou sozinha, como uma “leoa”, desde o início. Uma trajetória árdua, muito sofrida, mas também, com muita alegria. Vemos, com detalhes, a busca do diagnóstico numa época em que a síndrome era pouco conhecida, pouco publicada na literatura médica, ainda mais na leiga. 


			Desde o nascimento, ela já descreveu as primeiras preocupações com um recém-nascido pequeno para a idade gestacional, que, embora tenha chorado ao nascer, apresentava dificuldades para sugar, chorava muito e não dormia, com muita irritabilidade e cólicas. Novos sintomas foram surgindo no primeiro ano, pouco valorizados pelos médicos: atraso no desenvolvimento psicomotor e um contato anormal com o ambiente. Na evolução, ficaram evidentes o atraso na linguagem, a ecolalia, os comportamentos obsessivos, hipersensibilidade aos sons e comportamentos auto e heteroagressivos. E, então, após avaliação de outros sintomas como hipersocialidade, refluxo gastresofágico e o achado da malformação cardíaca com ajuda do teste genético, só aos 2 anos de idade chegou-se ao diagnóstico de Síndrome de Williams. 


			E aí o mundo desabou.  Apesar da Luciana sempre ver algo diferente no Enzo, o diagnóstico definitivo confirmou uma realidade e houve um sentimento de luto, de perda, uma tristeza imensa, uma insegurança para o futuro e a perda do sonho do filho “ideal”.  Entretanto, ela não se entregou. Após o impacto inicial, traçou um plano para o futuro do Enzo – como enfrentar o plano educacional, planos de inclusão escolar, como estudar a Síndrome de forma científica para ajudá-lo em todas as áreas e, muito importante, conhecer pais e outras crianças com a mesma síndrome.


			A seguir, encontramos uma revisão profunda e crítica da Síndrome, relatando os sintomas em detalhes desde a gestação até a vida adulta, comparando os sintomas da literatura médica com os encontrados no Enzo. Interessante é a apresentação de todos os sintomas ao nascimento, nos primeiros anos de vida e por toda sua vida. Detalhadamente, são evidenciadas a experiência com o Transtorno de Déficit de Atenção e o Transtorno do Espectro Autista. Ressalto os cuidados dedicados aos exames complementares, necessários para acompanhamento dos pacientes por toda sua vida. Muito relevante a conclusão da importância de identificar a síndrome logo na primeira infância, haja vista que a estimulação precoce implica na melhora cognitiva, motora e comportamental.


			 Um capítulo à parte, essencial e muito importante, foi a vida escolar do Enzo. Muitos desafios foram enfrentados. Ressalto que Luciana é mãe e educadora e, desde o início, estudou o planejamento escolar do Enzo junto à escola, embora nem sempre tenha sido ouvida. A escola deve criar programas, currículos adequados à limitação do aluno e espaços inclusivos respeitando o potencial de cada um. Dentro desse enfoque, com a ajuda dos professores e terapeutas especializados, Enzo foi aprendendo as vogais, consoantes e sílabas; noção de quantidade e cálculos simples foram adquiridos respeitando seu ritmo de aprendizagem. 


			A experiência inicial na educação infantil foi favorável pela atenção das professoras. O início no ensino fundamental foi trágico, parecendo que, ao invés de inclusão, ocorreu uma exclusão. A professora era uma estagiária. Enzo apresentava surtos de autoagressão, chegou a ser convidado para se retirar da escola.  Felizmente, mudaram de cidade e ocorreu uma melhor adaptação escolar com o apoio de equipe multidisciplinar.  Frequentou escolas públicas e particulares, onde se adaptou dentro de uma atenção inclusiva. 


			Finalizando a análise, um capítulo especial mostra as necessidades do Enzo em sala de aula e as orientações necessárias. Como ele apresenta discalculia e disgrafia – transtornos específicos de aprendizagem –, o currículo é adaptado ao seu potencial de aprendizagem. Por exemplo, uso de avaliações orais e material concreto para o ensino da Matemática. Os textos e as situações-problema são mais simples, permitindo a compreensão. Esse auxílio pode ser separado, sem segregação, em alguns momentos. Junto com esse programa educacional, salienta-se a integração social do aluno. 


			Ainda nesse capítulo, é apresentado um programa extenso de orientação escolar para crianças com limitações similares às do Enzo e comentado todo o histórico das leis de inclusão da Legislação Brasileira, ressaltando a lei que permite redução de carga horária para servidores públicos no Brasil. 


			O último capítulo do livro emociona com o relato de todos que, de forma direta ou indireta, participaram da história de vida do Enzo e da Luciana. Cada um, dentro da sua formação – amigos, profissionais, religiosos, parentes – fez parte da “maior” e “melhor” equipe multidisciplinar já vista por mim em todo o meu tempo como neuropediatra. 


			Parabéns para todos, principalmente para você, Luciana, e para o Enzo. De um grande fã: seu amigo Sérgio.


			Sérgio Antonio Antoniuk


			Médico neuropediatra 


			 Professor associado do Departamento de Pediatria da Universidade Federal do Paraná


			Fizeste-me ver a claridade do mundo e a possibilidade da alegria. 


			Tornaste-me indestrutível, porque, graças a ti, não termino em mim mesmo.


			(Pablo Neruda)


			Eu, que gosto de uma boa conversa e de detalhes, com esta publicação posso confirmar agora que nossa vida é um livro aberto (rs). Nunca foi problema para mim falar das minhas experiências, principalmente a de ser mãe do Enzo, pelo contrário, é algo que cada vez mais me faz sentir orgulho. Infelizmente, conheci famílias que preferem se isolar, não buscar apoio, colocar a criança numa redoma (talvez até com boa intenção, com a ilusão de proteger), mas tenho para mim que isso é mais prejudicial do que útil.


			Quando olho para trás e percebo cada passo que demos nesta longa caminhada, cada dificuldade superada, cada conquista… Eu agradeço a Deus. Claro que junto vem o cansaço, afinal, foram árduas noites sem dormir, foram muitas lágrimas, muitos gastos, muitas preocupações, muitas perguntas sem respostas, muitos cuidados, muitos médicos, muitas faltas ao trabalho e tantas outras situações, mas é um cansaço com sabor de vitória desta etapa vencida, a da primeira infância. 


			Como não ser fã desse ser tão iluminado e que me faz aprender a amar e me sentir amada, mais e mais, a cada dia? Que me faz reunir forças e lutar em favor do respeito, de uma educação e de uma vida digna e verdadeiramente inclusiva? Que me ensina diariamente a ser mãe e a ser uma pessoa melhor? 


			Em 2008, eu lancei o blog soufãdoENZO.com, com a intenção de compartilhar as experiências pelas quais estava passando. O diagnóstico da Síndrome de Williams ocorreu quando Enzo estava com 2 anos. Isso respondeu a algumas das minhas perguntas, mas gerou muitas outras dúvidas e eu não tinha onde encontrar as respostas. Eu confesso também que, de tantas consultas, com tantos médicos que não sabiam do que eu estava falando e por eu ter que repetir tudo, ocorreram situações em que eu já chegava falando do endereço do blog e, enquanto conversávamos, os médicos já iam verificando as informações nele. Até então eu também buscava contato com outras famílias. Pela leitura do blog, famílias e médicos entraram em contato comigo, pois ao lerem sobre as características descritas, percebiam as similaridades. Houve situações em que após os encaminhamentos, alguns diagnósticos se confirmaram. Assim como também acolhi várias famílias que não sabiam por onde começar. Conclusão: eu acolhia enquanto buscava acolhimento.


			Registrar em um livro o relato de con(vivência) desse período não é com a intenção de fazer dele um guia ou manual, uma vez que cada ser é único no meio no qual se está inserido e que influenciará em seu desenvolvimento. Uma das lições que tive que aceitar e aprender é que na busca por respostas você pode ir às especialidades médicas, você pode ler artigos e livros, você pode conversar com outras famílias, mas a descoberta das respostas, muitas vezes, é individual, por instinto materno, por “tentativa e erro”. 


			É claro que com a experiência adquirida na interação com familiares de outras crianças SW pude verificar muitas semelhanças entre eles: são crianças que falam muito, que tem muita facilidade em interagir com as pessoas, sendo muito conhecidas no meio em que vivem, que gostam de abraçar, segurar a mão das pessoas enquanto falam com elas e que sorriem com frequência. 


			Por ser rara, o diagnóstico da SW, muitas vezes, quando ocorre, é tardio, geralmente quando ingressam na escola e/ou no período de alfabetização. Muitos médicos não estão preparados e não a reconhecem imediatamente (eu mesma levei o Enzo a sete pediatras nos primeiros dois meses de vida), não há tanta divulgação na mídia como de algumas síndromes ou transtornos, até porque essas, muitas vezes, têm mais estudos, pesquisas, associações, divulgação e campanhas. Sabem quantas vezes eu escutei: “Ele tem Síndrome de Down?”. Inúmeras vezes, porque se falou “síndrome”. As pessoas lembram-se daquela que já ouviram falar e o risco, nesse sentindo, é acharem que são iguais, quando não são. Eu cheguei a deixar de matriculá-lo em uma escola, pois a diretora insistia em citar outra síndrome, o que demonstrou na hora que ela não teria sensibilidade, nem qualificação, para a inclusão dele. Até com boa vontade e educação tentei corrigi-la, mas a gota d’água foi justamente ela me dizer: “São todas iguais”.


			Aproveito para citar que “Doenças, Síndromes e Transtornos”4 são termos que podem ser confundidos ou usados como sinônimos, mas que se referem a diferentes estados ou a comprometimentos da saúde, sendo necessário esclarecer a diferença entre cada um deles. Pode-se caracterizar uma doença como a alteração em determinado órgão, na psique ou até mesmo do organismo como um todo, que leva a sintomas específicos e apresenta causas conhecidas, como a dengue. As síndromes são definidas como um conjunto de sinais e sintomas que acontecem ao mesmo tempo no paciente e podem ter causas diversas, como a de Williams, enquanto os transtornos ocorrem no âmbito da saúde mental e levam ao comprometimento das ações do dia a dia do paciente e de sua personalidade, causando-lhe sofrimento ou incapacitação, como o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Às vezes, podem ocorrer o que chamam de comorbidades, como no caso do Enzo, que tem a SW como principal, mas também o diagnóstico de TEA.


			Portanto, a síndrome não é uma doença, mas uma condição médica. A síndrome não tem cura, tem acompanhamento por toda vida. Achei importante citar isso, pois a maioria da população é leiga nesse sentido e porque tive uma experiência com o Enzo de ter que conversar com ele sobre a sua condição (eis um outro grande desafio para os pais/responsáveis, principalmente quando chega a adolescência). Na escola, desde a tenra idade, ficou nítida a sua capacidade de persuasão. Que talento nato para utilizar de recursos emocionais ou simbólicos pra induzir alguém a aceitar uma ideia, uma atitude dele ou realizar uma ação para ele! Só que essa experiência em específico foi negativa e poderia prejudicá-lo, pois ele, ciente de ter uma síndrome, começou a dizer que era “doente”. Então, se não queria fazer uma atividade na escola, por exemplo, era porque era “doente”, e os profissionais acabavam cedendo ao seu jeito carismático de ser ou até por medo de piorarem a “doença”.


			Não existem muitos estudos e pesquisas sobre a Síndrome de Williams. Até houve uma maior concentração de pesquisas a partir do ano 2000, com relevantes publicações entre 2010 e 2014, o que nos leva a deduzir que o segmento de estudos é relativamente novo, embora existam publicações a partir de 1982.5


			Os avanços no desenvolvimento do Enzo certamente foram muitos e não me arrependo de ter ignorado alguns prognósticos, pois não há como traçar o provável desenvolvimento futuro seguindo só a lógica. Hoje, o Enzo é prova disso. Eu fico imensamente feliz quando acesso um site de busca e encontro mais conteúdo sobre a “Síndrome de Williams” em relação ao que eu encontrei no ano de 2006, na época umas dez páginas. Atualmente, no Google, aparecem 9.290.000 resultados. Eu fico ainda mais feliz quando encontro histórias parecidas de amor e dedicação. Hoje, vejo meu filho cada dia mais lindo e surpreendente, mas já tive muitas crises de culpa por achar que estava fazendo menos do que deveria ou de nem estar fazendo o que precisava ser feito. 


			Às vezes, Enzo me leva à loucura, tendo comportamentos com os quais eu não sei lidar, mas, logo em seguida, ele oportuniza momentos que me fazem esquecer o que passou. Ele foi uma criança que dormiu muito pouco (atualmente, dorme um pouco melhor devido à medicação), falava muito (fala ainda, mas confesso, “a fruta não cai longe do pé”), teve períodos em que não queria comer nada e outros de um apetite voraz (a seletividade alimentar ainda é um problema), tem comportamentos obsessivos (nada que o prejudique), possui muitos medos (uns desaparecem, outros surgem), necessita de cuidados especiais (do ponto de vista médico, educacional, entre outros), mas tem mil e outras considerações que o tornam, indescritivelmente, amado e amável. Sou fã dele. A número 1. 
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