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			Prefácio


			Paula era ainda um bebê quando nossas vidas se cruzaram. Ali, naquele início, conheci Eliene. Uma mãe repleta de perguntas.


			Testemunhei uma mulher que, mesmo cercada de incertezas, se manteve firme. Que chorava em silêncio, mas sorria diante da filha. Nessa convivência vi uma mulher que se reinventou, que estudou, que buscou entender o corpo, a mente, os sinais, tudo para oferecer o melhor à filha e a toda família.


			Mesmo diante de uma rotina exaustiva, ela escolheu estudar. Escolheu transformar a dor em ferramenta, o amor em ciência, a vivência em prática profissional. A coragem de Eliene em dividir sua história é um presente. Um gesto de generosidade que pode acolher, inspirar, fortalecer outras famílias, outros profissionais, outras mulheres.


			Sou Ana Paula Motta Cristofoletti,


			Fisioterapeuta, admiradora e grata por ter sido parte desta jornada.


		




		

			


			Dedicatória


			Dedico este livro, primeiramente, a Deus, que me concedeu a dádiva de uma família e a força para vencer os desafios da vida. Em meio às dificuldades, Ele sempre mostrou uma luz ao final do túnel, apontando o caminho a seguir.


			Ao meu esposo, que esteve ao meu lado em todos os momentos e, diariamente, dobrava os joelhos em oração, buscando a direção de Deus para nossas vidas.


			À minha mãe, Luiza, que nunca mediu esforços para estar ao meu lado, oferecendo amor e apoio incondicional.


			À minha filha Alessandra, que tantas vezes enfrentou minha ausência com coragem. Hoje, tornou-se uma grande mulher, forte diante dos desafios e cheia de amor pela irmã. Tenho imenso orgulho de você.


			Á minha filha Ana Paula, que foi a motivação para seguir em frente, mesmo quando tudo parecia difícil.


			À minha família e aos meus irmãos — Cíntia, Francisco e Edna — que sempre estiveram comigo nas horas mais difíceis. Em especial, à minha irmã Edna, que me acompanhou em diversos momentos desafiadores, sempre otimista e acreditando que tudo daria certo.


			Aos meus sobrinhos: Gustavo, Emanuel, Mariana, Juliana, Paulo e Julia, minhas maiores alegrias, são mistura perfeita de risos, travessuras e amor.


			Ao Meu genro Ricardo Jucosky, pessoa iluminada, um presente de Deus.


			A todos meus amigos em Especial amiga Nilceia Bueno, pessoa carismática, alegre, com energia positiva.


			Aos profissionais da LARAMARA – Associação Brasileira de Assistência à Pessoa com Deficiência Visual, pelo acolhimento e pelas valiosas orientações.


			Aos profissionais de saúde do Centro de Habilitação Princesa Victoria, à recepcionista Andréia Araujo, pelo carinho no atendimento, a fonoaudióloga Daniela pelo carinho, em especial à fisioterapeuta Ana Paula e a especialista em visão Sonia, que me ajudaram a compreender e a me adaptar à nova realidade de ser uma mãe atípica.


			A todos os médicos que acompanharam o desenvolvimento da minha filha, especialmente ao Dr. Gilson Giovani (in memoriam) e à Dra. Maria Celeste Messetti, oftalmologista, Dra. Maria Cristina Messetti neurologista, a Dra. Rosangela Freitas, dentista, por todo cuidado e dedicação.


			Ao “Centrinho” de Bauru – Hospital de Reabilitação de Anomalias Craniofaciais da USP, pela acolhida e pelo diagnóstico conclusivo, que tanto nos auxiliou na jornada.


		




		

			


			Sonho ou Realidade


			Quando sonhamos, somos guiados pela imaginação a lugares bons ou ruins. Se, por acaso, estivermos em perigo, o sonho é interrompido e despertamos. O medo nos apavora e, ao acordarmos, aliviados, agradecemos a Deus por ter sido apenas um sonho.


			Mas, quando enfrentamos conflitos reais, precisamos estar despertos — com a mente clara — para tomar decisões, pedir ajuda ou buscar forças. A realidade também nos assusta, nos paralisa e, por vezes, nos faz perder o chão.


			Nessas horas difíceis, recorremos a Deus, clamando por misericórdia e direção.


			Esta obra traz o relato verdadeiro de uma família que, com fé e perseverança, superou grandes desafios. Mesmo nos momentos mais angustiantes, colocaram Deus à frente de tudo e confiaram em seus propósitos.


			O sonho de ter um filho e acompanhar seu nascimento é indescritível. A alegria preenche os corações dos pais e contagia toda a família. Porém, quando algo foge do esperado, nos sentimos perdidos — e é nesse abismo que encontramos Deus, que nos conforta, envia pessoas para nos apoiar e nos lembra que nada acontece por acaso.


			Por mais difícil que seja a jornada, Deus nunca nos abandona. Em cada passo, em cada lágrima, há um propósito divino se revelando.


			Eliene Ap. d. S. Delgado


			@delgadoeliene


		




		

			


			Introdução


			Ninguém sonha em ter um filho atípico. O desejo mais comum e genuíno de qualquer família é que o bebê nasça com saúde — pouco importa o sexo, contanto que venha “normal”. Quando, porém, nasce uma criança com uma condição rara, como uma síndrome genética, esse sonho se desfaz de forma abrupta. E, com ele, nasce também o luto.


			O diagnóstico de uma deficiência pode ser um choque profundo. Para muitas famílias, é difícil aceitar a nova realidade. Para outras, é o ponto de partida de uma jornada de superação, aprendizado e amor. Cada uma encara essa experiência de forma única, buscando maneiras de oferecer o melhor à criança, apesar das limitações e incertezas.


			Este livro compartilha uma história real marcada pela Síndrome de Wolf-Hirschhorn — uma condição rara, pouco conhecida, mas que transforma por completo a vida de quem a vivência. Ao longo das páginas, convido você, leitor, a refletir sobre fé, esperança e qualidade de vida. Mais do que relatar desafios, esta é uma narrativa sobre a força que nasce do inesperado e o amor que se reinventa a cada dia.


		




		

			
Capítulo 1


			
A Chegada Inesperada


			Era um sábado ensolarado, e eu me sentia especialmente bem. Após o almoço, aproveitei para descansar um pouco — afinal, era minha segunda gravidez, e tudo seguia tranquilo. Não havia qualquer desconforto, dor ou sinal de preocupação. Entre o trabalho e os estudos, a gravidez não atrapalhava em nada. Sempre disposta, eu seguia firme no último ano do curso de Magistério, realizando, enfim, um sonho de infância.


			A chegada da minha segunda filha trouxe consigo muitos planos e expectativas. Ela seria a companheirinha da irmã Alessandra, que na época tinha apenas um ano e meio. Eu, Eliene, e meu esposo Daniel, estávamos ansiosos pela sua chegada, prevista para janeiro. No entanto, ainda não havíamos preparado nada: nem a bolsa com a primeira roupinha, nem as toalhas, fraldas ou lembrancinhas.


			Ao sexto mês de gravidez, durante a realização do pré-natal, o médico ginecologista solicitou exames de rotina, que estavam dentro da normalidade. No entanto, o exame de ultrassom indicava que o bebê não estava crescendo como esperado. Foram realizados diversos ultrassons, todos apontando apenas que o bebê seria pequeno. Como minha primeira filha também nasceu com 2 kg e 850 gramas, não me preocupei. Com base nessa comparação, tanto eu quanto o médico entendemos que poderia ser uma característica familiar, e, por isso, não houve maior preocupação.


			Além disso, o médico não solicitou exames complementares para investigar possíveis anomalias no desenvolvimento fetal. No sétimo mês de gestação, notei que o bebê se mexia pouco. Mesmo assim, durante as consultas de pré-natal, o médico continuava afirmando que estava tudo bem. No dia 30 de novembro de 1991, eu estava com sete meses de gestação entrando para o oitavo mês. Estava em casa, passando roupas, já no final da tarde, quando comecei a sentir uma dor muito forte na barriga, semelhante a contrações. Meu esposo tentou entrar em contato com o médico, mas não conseguiu. Diante da situação, fomos ao hospital, onde foi constatado que eu havia entrado em trabalho de parto. No entanto, não havia dilatação suficiente, embora o bebê estivesse tentando nascer. Foi necessário realizar uma cesariana de emergência. Segundo o médico de plantão, o bebê estava em sofrimento. Eu sentia contrações intensas e uma dor muito forte. Eu não conseguia acreditar no que estava acontecendo. Era uma dor insuportável, e eu estava tomada pelo nervosismo e pelo medo de perdê-la. Implorava a Deus que cuidasse de nós naquele momento, pois meu bebê era prematuro. Já na sala de parto, durante a cesariana, ouvi uma médica dizer: “É uma menina!”. Colocaram-na perto de mim e percebi o quanto era pequena e frágil. Mas eu não imaginava que o pior ainda estava por vir. Logo em seguida, levaram o bebê direto para a incubadora. Ainda deitada na mesa de cirurgia, ouvi o médico me dizer que a bebê nascerá com uma fenda palatina. Neste momento, ouvi a voz do meu médico ginecologista, que me acompanhou durante todo o pré-natal. O médico plantonista que realizou o parto até brincou, dizendo: “Eu a abri, quer que seu médico a feche?”. Respondi: “O senhor abriu, então feche”.


			Meu esposo e minha família estavam todos na sala de espera, ansiosos para ver a bebê. Mas só puderam vê-la na incubadora.


			No dia seguinte, fui transferida para um quarto com mais duas mães que também haviam acabado de ter seus bebês. Várias vezes as enfermeiras traziam os recém-nascidos para serem amamentados — menos o meu. Diziam apenas que ela ainda não estava pronta. A noite chegou, e nada dela. Comecei a ter um pressentimento de que algo não estava certo.
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