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			PREFÁCIO 


			Foi em uma viagem de Uber entre o apartamento em que moro em San Diego (Califórnia, Estados Unidos) e a estação ferroviária daquela cidade que a motorista, imigrante de origem iraquiana, me perguntou o significado do meu nome. Surpresa com minha dificuldade em responder à pergunta, ela me explicou que, na cultura persa, a escolha do nome de uma pessoa é coisa séria e poética, pois pode influenciar fortemente a sua vida. O nome dela significava orvalho e ela confirmou que sua personalidade era marcada por características como a brandura e a resiliência daquelas gotículas que costumam ir embora com o nascer do dia, mas que insistem em ressurgir na noite seguinte. Ao ler o título deste livro escrito pelo meu querido primo João Fábio, esta história me veio à memória e pensei o quão acertada foi a escolha do nome Stella assim como a do título desta publicação. De fato, a personagem principal deste livro é uma estrela, que iluminou e permanece jogando luz sobre as nossas sensibilidades quanto às ricas diversidades humanas e quanto ao sentido profundo do ato de amar.


			Stella Estrela conta a trajetória dos trinta e nove anos de vida de Stella de Morais, nascida com a chamada Síndrome de Williams-Beuren, e compartilha histórias felizes e também desafiadoras dos caminhos de pessoas com deficiência e suas famílias. Irmão de Stella, o autor relata desde o momento da constituição de sua família, anteriormente ao nascimento dela, até o dia em que Stella “virou uma estrela de verdade”. Diferentemente da maioria das abordagens acadêmicas ou médicas sobre a condição da síndrome, este livro oferece uma perspectiva humanizada do cotidiano da Stella e de suas relações com a família, os amigos, a comunidade em que viveu e os profissionais de saúde e educação. As histórias trazidas nesta obra parecem permitir ao leitor saber da voz e do pensamento da personagem principal, que, como tantas outras pessoas com deficiência, são frequentemente abordadas como sujeitos de análise da perspectiva médica e científica, mas raramente têm espaço para que suas emoções e suas experiências vividas sejam destacadas.


			Ao começar a leitura, logo soube que este é daqueles livros “de ler em uma sentada”. Embora tenha começado tarde da noite, não consegui parar até terminar. A estrutura dos capítulos se alterna entre a narrativa da história da Teca, como costumamos chamá-la, e o relato de causos cheios de humor e emoção protagonizados por ela ao longo da vida. Cantar uma de suas canções favoritas quando internada na UTI do hospital, fazendo com que ela e outros pacientes gargalhassem, ou soltar logo uma convicta afirmação supostamente em inglês ao ouvir uma conversa naquele idioma pela primeira vez são apenas duas das muitas histórias originadas da autenticidade e do espírito livre da Teca que foram relatadas neste livro. Como é frequente entre as pessoas com a Síndrome de Williams, desde criança, Stella gostava muito de conversar com adultos, confiando mesmo em desconhecidos, e possuía uma carga de “bom humor irresistível, com uma boa dose de rabugice” e de afeto verdadeiro que renderam situações ora surpreendentes, ora engraçadas e belas, como as muitas aqui retratadas.


			Tendo convivido com minha prima Stella e sua família, sei que o privilégio de experienciar o brilho dessa estrela foi concomitante a dificuldades que exigiram esforços importantes dela e de sua família. Não me refiro apenas aos desafios específicos impostos à Stella pela síndrome, mas também àqueles decorrentes do despreparo de nossa sociedade em proporcionar às pessoas com deficiência e às suas famílias os recursos, a estrutura e o acolhimento que as diferenças entre os seres humanos requerem. O capítulo 4 ilustra esse despreparo quando relata a recusa por uma escola regular em manter a matrícula da Stella e outras crianças com deficiência após a reclamação de outros pais. Entre outros aspectos, esta publicação também nos faz refletir sobre o quanto nossas escolas, nossos profissionais de saúde, nossos vizinhos, nossas famílias e nós mesmos poderíamos contribuir de modo a facilitar, em vez de dificultar, a vida das pessoas com deficiência e de suas famílias.


			Porém, vi com meus olhos e pude sentir novamente ao ler este livro: a despeito de todos os desafios e sem aviso prévio ou curso preparatório para receber uma filha especial, o amor e a crença profunda no potencial do ser humano foram suficientes para que seus pais proporcionassem o suporte de que a Stella precisava. A persistência de seu pai José Maria em tentar quantas vezes fossem necessárias até que a Stella aprendesse a andar de bicicleta é apenas um exemplo dos esforços que garantiram toda a autonomia possível a ela. Ver seu irmão João Fábio escrevendo este livro e sua irmã caçula Marina se formando em odontologia – a paixão maior da Teca – são apenas desfechos esperados da relação que construíram com ela. Ao mesmo tempo, as histórias das páginas seguintes deixam claro o quanto a Stella ensinou quem esteve perto a enxergar as pequenas e as grandes coisas de uma forma diferente, sempre surpreendente. Sua visão de mundo ampliou a nossa e foi (e é) necessária para entendermos melhor as relações humanas e as nossas múltiplas formas de inteligência e sensibilidade.


			De fato, um aspecto emocionante de Stella Estrela é a relação entre a protagonista do livro e sua mãe, minha amada tia Nina. A sua dedicação a incluir a Stella em escolas regulares, a lhe proporcionar suporte dos mais diversos profissionais da saúde, a levá-la a conhecer os lugares pelos quais tinha paixão – até à Nasa ela foi! – nos mostraram o sentido da palavra inclusão e do respeito à diversidade antes que isso fosse pauta mais disseminada na pedagogia contemporânea. Stella também demonstrou amor, cumplicidade e conexão que certamente preencheram sentimentos e sensibilidades de sua mãe que poucas pessoas têm o privilégio de acessar. Os intensos e fortes laços entre as duas são realmente especiais de se ver mesmo em relações entre mães e filhos.


			Obrigada por nos deixar tantos legados, estrela Stella. Sua espontaneidade e tiradas geniais ficarão para sempre conosco. A segunda voz perfeita que você fazia nas canções de nossas reuniões familiares ressoará sempre forte e emocionada nos nossos ouvidos. Aquele abraço cruzando as mãos no próprio peito quando sentia saudades de alguém continuará nos inspirando a amar sem medo. E, agora, neste livro, suas experiências vão ganhar os corações e as mentes de muitas outras pessoas, que poderão te conhecer, aprender contigo, se divertir à beça e se emocionar com a sua história. Brilha muito! E para sempre!


			Aline Zero Soares
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			VOU DE TÁXI


			Quando entrei na UTI Coronária da Santa Casa de Passos naquela noite, Stella já tinha jantado e dormia. Minha mãe cochilava na cadeira próxima à cama. Tinha passado as últimas 30 horas ao lado da minha irmã – ou seriam os últimos trinta e oito anos? Não se permitia acompanhante na UTI adulta, mas, depois de muita insistência, a direção do hospital abriu uma exceção. Afinal, embora a certidão de nascimento indicasse outra coisa, para todos os efeitos, Stella era uma criança.


			Minha mãe atualizou-me sobre o quadro. Os primeiros exames mostraram uma pneumonia severa. O PCR estava altíssimo, indicando um processo inflamatório grave. A pressão arterial marcava 6x4. No monitor, mesmo com oxigênio administrado via cateter, o nível de oxigenação do sangue estava em 78%, quando o ideal seria variar entre 95 e 100%. Três dias antes, quando chegou ao hospital após um mal súbito, o oxímetro marcou 47%. Os médicos disseram que dificilmente uma pessoa comum sobreviveria com o sangue transportando tão pouco oxigênio. Mas Stella tinha uma capacidade ímpar de superar limites.


			Depois que minha mãe foi embora, fiquei um tempo observando minha irmã dormir. Além do cateter de oxigênio no nariz, recebia, pelo acesso do braço, soro e um antibiótico para combater a pneumonia. Havia eletrodos por todo o corpo para aferir os sinais vitais. Ela tinha um sono agitado. As pontas dos dedos das mãos tremelicavam quase sem parar. Em alguns momentos o corpo inteiro tremia bruscamente, como se tivesse recebido uma descarga elétrica, mas as enfermeiras diziam que provavelmente era só um pesadelo ou um efeito da medicação.


			Acordou cerca de uma hora depois que eu tinha chegado e não escondeu a frustração em ver que não era minha mãe de acompanhante. Depois, resignada, fez as perguntas de praxe: “Cadê a Thais?”, “Que dia que eu vou embora pra casa?”, “Posso tirar isso aqui?” – apontando para o acesso no braço –, “O que que eles fazem no Japão?”.


			Dali a um tempo quis ir ao banheiro. A enfermeira, com jeitinho, explicou para Stella que ela não podia se levantar, mas que era só fazer xixi ali mesmo na fralda. “Eu não preciso usar fralda!”, ela retrucou contrariada. E de fato não sujou nenhuma durante todo o tempo em que esteve internada. Só se aliviava quando as enfermeiras traziam uma comadre.


			Minha mãe, meu pai, minha irmã Marina e eu nos revezávamos no hospital e nos municiávamos de todos os recursos para que a internação fosse o menos angustiante possível para a Stella. Levávamos, no celular, vídeos gravados pelos primos, primas, tios e tias com mensagens de carinho. Ela adorava. Às vezes mandava beijo e fazia um tchauzinho para o aparelho; em outras punha uma mão sobre o peito e dizia baixinho “Saudade”. Mostrávamos fotos da Xuxa, das Paquitas, da nave espacial Challenger, de bolos de chocolate, de brincos e chaveiros, de brigadeiros – das mais variadas (e inusitadas) coisas de que ela gostava.


			De vez em quando, eu buscava na Wikipédia o perfil de um dos Menudos para contar a ela: “Robby Rosa ingressou no grupo em fevereiro de 1984”. “Rick Martin iniciou a carreira artística aos oito anos de idade”. Para qualquer fato que eu lia sobre quem quer que fosse, a reação da Stella era invariavelmente perguntar: “E depois?”. E então eu tinha que seguir contando a história da pessoa até um desfecho que a satisfizesse.


			Naquela noite, ela me pediu para ver Angélica. Olhei em volta. Havia outros cinco pacientes na UTI – todos idosos com graves problemas cardíacos. Ninguém estava dormindo, mas, exceto pelo ruído intermitente dos aparelhos, a sala estava quieta. Atrás de um balcão, no outro canto da UTI, duas enfermeiras preenchiam seus relatórios.


			Procurei rapidamente no YouTube e achei um clipe de “Vou de Táxi”. Coloquei no volume mínimo, fazendo uma concha com a mão no fundo do celular para que Stella conseguisse ouvir. Aparece então a Angélica novinha cantando “Pela janela do meu quarto, ouço a buzina…”. Conferi mais uma vez a sala, mas as enfermeiras continuavam compenetradas e os pacientes ou não escutavam ou não se incomodavam com o som. Tranquilizei-me.


			“O seu beijo foi pra lá de bom” – o clipe seguia e Stella observava atentamente, mas sem esboçar qualquer reação. Qual o quê! Quando a bateria e o teclado anunciaram o refrão, num átimo de segundo, ela se ajeitou na cama e cantou no mais alto volume: “VOU DE TÁXI, CÊ SABE…”.  O falsete agudo e super afinado ecoou pela sala. Num misto de incredulidade e pânico, quase derrubei o celular no chão. Fiquei só esperando a bronca das enfermeiras, mas para minha surpresa e alívio a UTI inteira caiu na gargalhada. O senhor deitado ao lado riu de quase se engasgar e Stella se divertiu com a reação de todos. Refeito do susto, relaxei e ri junto sem conseguir entender de onde minha irmã tinha tirado forças para cantar daquela forma.


			Cerca de dez dias depois, ela surpreendeu a todos mais uma vez. A pneumonia cessou, a condição cardíaca melhorou um pouco e ela recebeu alta. Foi embora para casa, não de táxi, mas na ambulância da prefeitura, após dezessete dias de internação.


			Quando descemos a maca e carregamos a Stella até a cozinha de casa, ela, ainda bastante atordoada, percebeu os balões coloridos que tínhamos espalhado para recepcioná-la. Abriu um sorriso imenso – daqueles típicos dela, que a gente fecha os olhos e consegue se lembrar – e suspirou:


			– Ai, minha casa!
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			Se você, caro(a) leitor(a), abrir agora seu site de busca e procurar por fatos importantes que ocorreram no ano de 1977, provavelmente encontrará nos resultados menções ao fechamento do Congresso Nacional pelo regime militar, ao lançamento do primeiro filme da trilogia Star Wars, à aposentadoria do rei Pelé.


			Mas o evento que transformou completamente e para sempre a nossa família, embora também tenha ocorrido naquele ano, não aparece no Google: o nascimento da Stella, minha irmã mais velha, no dia 15 de julho.


			Porém, para contar a história dela, é preciso retroceder mais alguns anos, até 1969, quando meus pais se conheceram, cursando a oitava série na escola estadual de Estreito, uma vila residencial, no interior de São Paulo, construída para abrigar os funcionários da Furnas Centrais Elétricas.


			Meu pai morava em Estreito porque meu avô era funcionário da empresa e minha mãe vivia a uns dez quilômetros dali, no sítio do Alto Lajeado, com os pais e os três irmãos.
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