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    Ao nascer um filho, também nasce uma mãe e, consequentemente, nascerá um pai. Quando se trata de uma criança com alguma deficiência, tem-se duas escolhas a fazer: Rejeitá-la ou Aceitá-la. As duas escolhas exigem coragem. Em nosso caso, optamos em adotar a seguinte filosofia: se nascer uma criança com alguma “limitação”, o nosso amor será ilimitado. 
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Prefácio | Dra. Alice





  Foi com imenso prazer e também, como não dizer, com surpresa que recebi o convite para escrever o prefácio deste livro.




  A temática e a visão dadas a ele não poderiam ser mais atuais: o envolvimento da família e do paciente nos seus cuidados. O paciente como promotor de sua saúde e, no caso das crianças, seus familiares.




  Há muito falamos de um atendimento humanizado na área da saúde, mas como fazê-lo sem envolver as famílias, sem conhecer suas necessidades, suas expectativas e a realidade do seu dia a dia?




  Este livro vai além da história de um casal na busca do tratamento mais adequado para o seu filho. Mostra aos profissionais da saúde o outro lado, aquele de quem está recebendo uma notícia que, muitas vezes, causa uma imensa frustração e muitas dúvidas além. Ademais, mostra também a difícil realidade brasileira em relação ao acesso dos pacientes aos tratamentos de reabilitação e os desafios na inserção escolar e social.




  Não se abstém de abordar temas, por vezes, esquecidos e, às vezes, sussurrados como é o caso da relação amorosa do casal, a vida familiar e também a vida profissional de ambos. Como fazer para não deixar a relação do casal acabar? Na minha prática clínica, nas muitas vezes em que abordei este tema com a família, a resposta quase sempre foi: nossa prioridade é o tratamento e os cuidados com nosso filho. E o que não dizer da relação, muitas vezes, perdida com os outros filhos?




  Escrever nossas experiências vai além do momento terapêutico de catarse: é também um momento de doação ao próximo, já que divide com outras pessoas angústias, sucessos, incertezas, tristezas, acertos, erros e alegrias.




  Parabenizo os autores pela iniciativa do livro e desejo a todos uma leitura com muitos aprendizados.




  




  Alice C. R. Ramos




  Médica Fisiatra




  Superintendente da AACD




  

    Introdução




    S im, eu falo com os olhos.




    Falo com meus pais, com minha vovó e também com o meu maninho.




    Falo com todas as pessoas que param um pouquinho para entender o mundo através do meu olhar.




    Meus pais acham que cuidam de mim, mas, na verdade, sou eu quem cuido deles; eu lhes ensino a sorrir e a jamais reclamar.




    Eu mostro a eles todos os dias que as limitações não são obstáculos e sim uma escada de amor.




    Minha mãe também costuma dizer que eu vivo de amor e meu pai fala que eu sou a pessoa que o faz voltar para o centro, zerar o jogo, o reset da vida.




    Mas, sabe quem eu sou?




    Eu sou a possibilidade, eu represento a chama que arde dentro dos meus pais.




    Eu sou o combustível e eles são o fogo.




    Eu sou a alma e eles são a voz.




    Talvez, eu seja diferente mesmo, mas quem não é?




    Se, por acaso, um dia a gente se cruzar, lembre-se de que quando eu não falo com gestos ou com os olhos eu posso lhe resgatar através do meu abraço.




    Heitor Ramirez
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    Nota da autora




    
| Julia Ramirez




    “Quando há compreensão, há unidade, mesmo que não haja concordância.” Peter Drucker




    O desejo de eternizar a história do Heitor, através deste livro, foi ideia do Fabiano. Ele tinha essa vontade, porém, achava algo impossível, que despenderia muito recurso, até que uma amiga muito próxima escreveu um livro e esse sonho se reacendeu em seu coração, tornando um sonho possível.




    Anualmente, nós planejamos o que queremos realizar e no início de 2021 nós combinamos que seria o ano de escrever a nossa história. O Fabiano se dedicou muito à escrita da parte dele, e antes de iniciar a minha parte decidi iniciar a leitura da parte que o Fabiano havia feito.




    Li alguns capítulos e interrompi a leitura, pois eu achava que a escrita estava fugindo da proposta que eu imaginava. Eu gostaria que o livro falasse sobre o Heitor, que todas as palavras fossem voltadas para ele e, assim, todos pudessem enxergar o Heitor como nós enxergamos, mas não era exatamente assim que o Fabiano havia escrito.




    Eu achava que a escrita dele tinha sido realizada como Assistente Social, que é a sua profissão, ou seja, ele falava das condições gerais de uma pessoa com deficiência; sim, os tratamentos, os cuidados, as terapias, e todos os demais cuidados sempre remetiam ao Heitor, mas estava muito amplo.




    Eu tentava explicar isso para ele, mas não queria magoá-lo, pois ele já tinha escrito mais de 90% da parte dele do livro.




    Foi assim que decidi fazer um curso de escrita, aprendi bastante, tentei explicar para ele, mas não foi suficiente, e assim interrompemos a escrita...




    Ficamos uns 3 meses parados nesse ponto.




    Travamos...




    Não estávamos conseguindo convergir para o mesmo propósito, o sonho estava ficando distante novamente.




    Foi aí que tive a ideia de procurar livros que contassem uma história como a nossa e achei um livro maravilhoso. O nome do livro é “Sou a mãe dela”, da Adriana Araújo. Enquanto eu lia o livro, parecia que eu estava lendo a nossa história. A forma poética me encantou e eu marquei várias partes. Uma história encantadora, uma mãe maravilhosa, a força do amor, nada pode derrubar esse sentimento.




    Pedi que o Fabiano também lesse o livro. No dia em que ele terminou a leitura, entendeu exatamente a proposta que eu queria para o nosso livro: eu queria apenas contar a nossa história, com erros e acertos, contando o quanto o Heitor mudou a nossa vida e acalenta corações por onde ele passa.




    Foi após esse ponto que conseguimos ajustar a vela e começamos a remar na mesma direção. E, só assim, conseguimos colocar o livro na ordem que você lerá agora.


  




  1. Genebra Afonso




  
| Julia Ramirez




  “Quero fazer todo o bem que eu puder, por todas as pessoas que eu puder, do maior número de maneiras que eu puder, pelo maior tempo que eu puder”. D. L. Moody
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  E ra final de tarde de um domingo quando entrei no banheiro com azulejos na cor marrom, não media mais que 1x1m, a luz piscava como se fosse queimar, da mesma forma que o choro que estava na minha garganta, queimando por não conseguir colocar para fora o sentimento que dominava a minha alma, uma casa desconhecida, fria, sombria, com pessoas que eu nunca tinha visto na minha vida. Em minha mente, eu só via a minha mãe passando pelo portão cinza da mansão que ficava no bairro da Liberdade, em Belo Horizonte, e falando: até semana que vem, filha!




  A sua voz também estava embargada e os sentimentos embaralhados por não saber se estava tomando a melhor decisão. Foi me lembrando do rostinho da minha Mainha, como eu a chamo até hoje, que caiu a primeira lágrima, tirando da garganta o nó embaraçado, e o choro começou a ficar alto, até eu entender que não adiantava chorar, pois ali não teria ninguém para me consolar.




  A menina de 9 anos não sabia, mas choraria daquela forma pelos próximos meses até se acostumar com aquela nova rotina. Eu chorava dentro da casa e minha Mainha chorava do lado de fora todas as vezes que me deixava no colégio interno.




  Foi uma decisão muito difícil para minha mãe, mas ela pensava no futuro. Recém-separada do meu pai, ela foi morar no interior da Bahia com os meus avós. O sonho dela era ver a sua filha formada em alguma faculdade, e dentro das possibilidades que a vida apresentava a ela, naquele momento, ela decidiu que deveria me mandar para um colégio interno, onde eu teria a oportunidade de estudar com bolsa de estudos até me formar na faculdade.




  Hoje, como mãe, eu posso imaginar como a minha Mainha sofreu, privou-se da criação e do contato constante comigo, pensando no meu futuro. Fazendo daquela forma, eu poderia ter possibilidades diferentes das que ela tivera. Como filha eu chorava, mas não tinha a visão da mãe que sou hoje e que, talvez, fizesse da mesma forma, pois as mães são assim mesmo: fazem inúmeros sacrifícios para que os filhos tenham oportunidades ao longo da vida.




  Aquele colégio tem muitas histórias, algumas boas e outras nem tanto. Crescer longe da minha Mainha era a minha maior dor. Todos os meses eu passava um final de semana com ela, coberta de amor e carinho. Ela fazia as comidinhas que eu gostava, lavava minhas roupas de cama com “Comfort”, e todas as vezes que eu me deitava no travesseiro, quando eu estava no colégio, podia me lembrar de que lá fora tinha uma mãe que lutava e torcia por mim.




  Ela também permitia que eu acordasse tranquila e assistisse a Sandy e Junior nas manhãs de domingo, ao invés de ser acordada com um sino, às 5h30, como acontecia no colégio interno. Passávamos o final de semana grudadas, não desgrudava nem na hora de dormir, mas, no final da tarde de domingo, ao retornar ao colégio interno, eu tinha que me despedir e vê-la indo embora pelo portão cinza.




  Éramos aproximadamente 40 meninas, com umas 5 monitoras e uma comandante. Falo assim pois, com mão de ferro, ela comandava 40 mulheres dia e noite, não tinha descanso. Eram 40 meninas que vinham de todo o Brasil, cada uma com uma história de vida, algumas abandonadas, outras violentadas, outras ainda refugiadas, mas todas com um único objetivo: estudar e vencer na vida!




  Não era fácil para a nossa comandante lidar com tantos hormônios e cabecinhas psicologicamente abaladas, traumas e histórias de arrepiar os cabelos. Ela fez à sua maneira, fez o melhor que pôde. E o tempo passou, foram anos de convivência com meninas que hoje são as irmãs que Deus me deu.




  Passaram-se nove anos até me formar no ensino médio e seguir para São Paulo para fazer uma faculdade, completar o meu sonho, encucado em minha mente e no meu coração por minha Mainha há anos.




  Voltei à minha cidade natal com outras responsabilidades, agora com 17 anos, no meu primeiro ano da faculdade. Dividia uma casa com mais 7 meninas, a convivência foi tranquila, pois crescemos juntas, já estávamos acostumadas com o jeito de cada uma. A única diferença era que nesse contexto nós que pagávamos as contas.




  Logo nos primeiros meses que me mudei para São Paulo, conheci o Fabiano. Além de cruzarmos os mesmos corredores da universidade, a gente também frequentava a mesma igreja e morávamos no mesmo bairro. Lembro-me de partilhar nas primeiras conversas, ainda como amigos, como eu havia chegado até aquela universidade. Contei ao Fabiano que tudo havia sido pago por um homem que eu nunca tinha visto, ouvia todos os dias o nome dele e agradecia, mas nunca o tinha visto pessoalmente.




  Esse homem foi além do seu tempo, como bem descreveu Manuel Vásquez no livro que escreveu sobre a biografia do Dr. Milton Afonso.




  “Esse homem nascido na pobreza, batalhou árdua e persistentemente até concretizar seu grande sonho de menino: tornar-se rico e influente para ajudar os menos favorecidos.




  “No auge desse ministério de ajuda às crianças, havia 16 lares cuidando aproximadamente de 500 menores”.




  Assim ele o fez durante toda a sua vida: ajudou muitas pessoas.




  Anos mais tarde, com um grupo de amigos, fizemos uma ação social em Areal, Rio de janeiro. Essa programação tinha o objetivo de ajudar a comunidade. Estávamos em um número de 20 pessoas de áreas diferentes como medicina, enfermagem, psicologia, serviço social, pedagogia, contabilidade, fisioterapia, dentista, cabeleireiro, maquiador, atendendo as necessidades físicas e também espirituais daquela comunidade.




  Foi lá, fazendo o trabalho que alguém tinha feito por mim durante anos, que eu tive a oportunidade de encontrar o meu “pai-trocinador”; pude olhar nos olhos bondosos do Dr. Milton Afonso, o dono do coração mais generoso que eu conheci, e agradecer pessoalmente pelos 13 anos de estudos pagos e também pela moradia na mansão no bairro Liberdade, a qual ele dera o nome da mãe dele: Lar de Meninas Genebra Afonso.




  

    2. O Ketchup e a Mostarda




    
| Fabiano Macedo
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    “Não interessa se é família de sangue ou a que lhe acolheu na vida: ser de uma família é pertencer a algo maior. É saber que não está sozinho. É sentir-se amado, abraçado e acolhido”. Autor desconhecido




    S e perguntassem a você quem se tornou a pessoa mais importante em sua vida, qual seria a sua resposta? Pode ser que responda que é o seu pai, a sua mãe, o seu filho ou um amigo que o ajudou em um momento difícil. Para mim, entretanto, a resposta não pode ser diferente de “Julia”, a minha esposa e uma das pessoas mais especiais em minha vida. E é sobre como a conheci que iniciarei este capítulo.




    No ano de 2004, ingressei na universidade com o objetivo de fazer o curso de Serviço Social, na Universidade UNISA, Campus Santo Amaro. Naquela época, tive a oportunidade de conhecer a Julia, e mal sabia que ao conhecê-la tudo mudaria em minha vida.




    Ela fazia o curso de Ciências Contábeis, na mesma universidade, e também frequentávamos o mesmo espaço religioso, a igreja Adventista do Sétimo Dia, em Vila São José, zona sul de São Paulo. Em um certo dia, resolvi chamá-la para um passeio. No início, ela foi bem resistente, mas com o passar dos meses acabou aceitando o convite.




    Nosso encontro foi em um shopping e lembro que fizemos um lanche e, pela primeira vez, conheci alguém que gostava de mostarda. Achei aquilo estranho, pois até aquela data nunca havia visto alguém comer qualquer coisa com mostarda; eu não abri mão do meu ketchup.




    Durante as nossas conversas, fui percebendo que, embora eu fosse mais velho, eu 23 anos e ela 17, a Julia se mostrava uma moça extremamente madura em sua visão de mundo.




    Antes deste encontro somente tínhamos conversado de forma rápida, pois a rotina de trabalho e estudos era bem corrida, fato que também nos deixava com pouco tempo para passear. Diante de conversas mais profundas, percebi que Julia tinha clareza do que queria para a sua vida; era engraçada, decidida, estudiosa e trabalhadora.




    Neste passeio, tivemos a oportunidade de nos conhecer melhor, ocorrendo o nosso primeiro beijo. Daí em diante, eu jamais imaginei que ela seria minha namorada, minha noiva, esposa e futuramente mãe dos meus filhos.




    Estamos casados há 14 anos e, neste período, aprendi que a escolha do cônjuge é determinante para o sucesso ou o fracasso de uma vida a dois. Neste aspecto, o maior desafio não é somente a consolidação da união matrimonial, mas a permanência nela de uma forma saudável em tempos de relações descartáveis.




    A Julia é da área de exatas, extremamente assertiva, prática, rápida, baseia suas decisões de maneira racional de forma analítica; ao tomar uma decisão raramente volta atrás. É daquelas que organiza a casa com os cabides todos virados para o mesmo lado e gosta de manter o ambiente limpo e o mais organizado possível.




    Eu sou da área de humanas, tenho uma visão mais subjetiva da vida, tomo decisões, muitas vezes, no ímpeto das emoções, um pouco desorganizado. Melhorei muito ao conhecê-la e também após servir às Forças Armadas, o que me ajudou a melhorar muito neste quesito. Ou seja, eu sou a antítese da Julia.




    Às vezes, penso o quanto somos diferentes, mas isto não significa que não tenhamos similaridades, “Pois não seria possível viver duas pessoas juntas se ambas não estivessem de acordo”. (Amós 3:3 - Bíblia Sagrada)




    Ao reconhecermos nossas diferenças, tanto fraquezas como potencialidades, mesmo com características completamente distintas, houve unidade em nossa diversidade.




    A partir deste encontro, que resultou em um namoro, eu ainda estava receoso, pois havia terminado um relacionamento recente, mas fui me encantando e me apaixonando pela minha namorada, e logo nos apresentávamos às nossas famílias.




    Minha família a recebeu com muito carinho. Todos acharam a Julia bonita, pessoa pra cima e alto-astral. Minha mãe sempre foi minha maior amiga e conselheira, e minha preocupação era sua aprovação ou não e, graças a Deus, ela ficou muito feliz com a minha escolha.




    Meus pais eram separados e, ao conhecê-la, o Sr. Renato também ficou muito feliz e disse que ela era muito bonita para mim. Meu pai gostava de fazer piadas, embora talvez houvesse um fundo de razão nesta afirmação.




    Chegou a vez de conhecer a família da Julia. Os pais dela também eram separados: a mãe morava em Minas Gerais e o pai em São Paulo. Ambos aprovaram o relacionamento; o pai dela, chileno, extremamente desconfiado, e a mãe, pacata, extremamente agradável e acessível.




    O chileno ao me conhecer fez uma entrevista em espanhol e queria vasculhar toda minha vida. Embora vivesse no Brasil há mais de 20 anos, o seu sotaque da língua estrangeira era muito forte e eu não entendia quase nada do que ele falava. Eu sempre balançava a cabeça afirmativamente ao final de suas falas, dando a entender que concordava com absolutamente tudo o que dizia.




    A mãe dela conheci em uma viagem a Minas Gerais, pessoa tranquila de fala mansa e, depois de uma boa conversa, dizia que sua maior preocupação com o namoro de sua filha era que o rapaz conhecesse a Deus e tivesse um relacionamento genuíno com Ele.




    Pensei: que sabedoria desta mãe, pois, normalmente, queremos saber qual é a profissão, quem é a família, o que faz da vida. Quando aparece um candidato para namorar alguém da nossa família, inicia-se uma investigação. Nunca vou esquecer o exemplo da minha sogra: sua preocupação estava para além do que eu fazia, mas a Quem eu servia.




    Foi muito importante ter aprovação dos pais em nosso relacionamento: ela ganhou mais um pai o, Sr. Renato, e mais uma mãe, a Sra. Lourdes; e eu ganhei o Sr. Hector, vulgo chileno, e a Sra. Diosanta, quase uma santa mesmo (talvez será canonizada em vida). (Risos)




    Quando iniciamos o relacionamento, entendíamos que deveríamos honrar os nossos pais solicitando a permissão da nossa união.




    Nos dias atuais, não temos mais a presença do pai da Julia, o senhor Hector faleceu em 2013, vítima de um câncer, e os meus pais, o Sr. Renato também faleceu vítima de câncer, e a Sra. Lourdes faleceu em 2006, vítima de um AVC (Acidente Vascular Cerebral).




    Nos momentos alegres, nossas famílias permaneceram juntas e nos dias de dores e lágrimas nós também estávamos juntos. Nossos pais foram de suma importância para a base do nosso relacionamento.




    Aquilo que era estranho aprendi a apreciar e, hoje, tenho bons olhos para a mostarda, desde que seja misturada com o ketchup.


  




  

    3. Propaganda Enganosa




    
| Julia Ramirez




    “Mudanças são sempre boas, mesmo que não pareçam num primeiro momento. Você perde uma certeza, mas ganha um mundo de novas opções”. Marcos Mion
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    A pós 4 anos de namoro, decidimos marcar a data do nosso casamento, e fizemos tudo à nossa maneira, pois não havia muito recurso.




    Chegou o grande dia, a igreja estava lotada, os convidados estavam lindos, as madrinhas e os padrinhos estavam radiantes. Lembro como se fosse hoje. Chovia muito, um verdadeiro temporal.




    O Pastor Edimilson Lima iniciou a cerimônia todo empolgado. Como ele nos conhecia há bastante tempo, estava bem à vontade para falar sobre nós. A cerimônia foi bem leve e divertida.




    Seguimos para a lua de mel, iniciando uma vida a dois. Eu ainda não tinha completado 23 anos e o Fabiano tinha 29 anos. Éramos dois jovens inexperientes, iniciando uma jornada.




    Os anos foram passando e começamos a entender que estava faltando alguma coisa. A vida a dois estava muito boa, mas acreditávamos que poderia ficar melhor. Eu sempre gostei de criança, acho fascinante ver o desenvolvimento delas, a inocência; um verdadeiro presente de Deus poder participar do desenvolvimento do caráter de uma pessoa.




    Desde a época do namoro, eu e o Fabiano falávamos sobre ter filhos. Quando conversávamos, o Fabiano sempre dizia que queria muito ter um menino primeiro; falava que já tinha até o nome escolhido.




    Algo curioso aconteceu quando decidimos ter filhos.




    Minha Mainha morava com meu irmão em Belo Horizonte. Certo dia, voltando do trabalho, ela foi assaltada perto de casa, e levaram a bolsa e o celular. Eu fiquei muito preocupada, pois poderia acontecer alguma coisa mais grave e eu não estaria por perto para socorrer e cuidar quando ela precisasse. Queria que ela viesse morar comigo, mas eu estava casada e essa decisão não poderia ser só minha.




    Pelo fato de eu ter morado no colégio interno por muitos anos, sentia muita falta da convivência diária com meus pais; a gente se falava todos os dias, mas não era a mesma coisa.




    Após o assalto, eu chamei minha mãe para passar alguns dias conosco. Algumas semanas depois, eu comentei com o Fabiano o que ele achava da minha mãe morar conosco. No início, ele ficou bem resistente, não concebia a ideia de morarmos na mesma casa. Dizia: perderemos a nossa privacidade, nunca vi em nenhuma literatura aprovação para tal ideia. Foi enfático e, como se não bastasse, concluiu: “deixará pai e mãe e ambos formarão uma família” (Gênesis 2:24 – Bíblia Sagrada).




    As semanas foram passando e ele foi observando o comportamento da minha Mainha. Ela é tranquila, amorosa, tem uma vida simples, faz muito bem ao ambiente, não se intrometia em nossa relação como casal. Um dia, ele veio conversar comigo e disse: isso aí é propaganda enganosa, né?




    Não falei nada, só pedi para ele observar mais um tempo. Lembrei-me de um pensamento que diz assim: “Você pode enganar algumas pessoas por algum tempo, outras pessoas por um bom tempo, no entanto jamais enganará todos em todo tempo”.




    Após alguns dias de observação ele chegou à seguinte conclusão: se a Dona Diosanta for realmente esta pessoa que estou vendo durante essas semanas, ela pode morar em nossa casa o tempo que ela quiser.




    Fiquei muito feliz quando o Fabiano decidiu oficialmente convidar minha mãe para morar conosco, mesmo contrariando todas as estatísticas quando o assunto é sogra morando junto com o casal, nós formamos uma família extensa e unida.


  




  

    4. Modo avião




    
| Julia Ramirez




    “A família não nasce pronta; constrói-se aos poucos e é o melhor laboratório do amor.” Luis Fernando Verissimo
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    E ra meado de março de 2012, quando acordei de madrugada com dor nos seios, uma dor diferente. Eu nunca tinha sentido aquilo, não dei muita bola; virei para o outro lado da cama e voltei a dormir. No dia seguinte, a “dorzinha” voltou, e assim foi por uns 5 dias. Não falei com ninguém, mas logo imaginei que poderia ser os sinais de gravidez. Comecei a pesquisar na internet e confirmei que esse era um dos sintomas. Decidi que compraria um teste de farmácia e faria o teste sem contar para meu esposo e para minha Mainha que estava morando conosco havia 6 meses.




    No dia seguinte, fiz o teste e, para a minha felicidade, eu estava grávida. Saí do banheiro toda sorridente, mas não falei nada. Eu precisava preparar uma surpresa.




    No meu horário de almoço, fui até uma loja que ficava próximo do meu trabalho e comprei um par de sapatinhos brancos. Eu estava preparada para contar a notícia naquela mesma noite. Chegando em casa, nós jantamos, lavamos a louça e depois eu pedi para o Fabiano sentar-se no sofá. Dei a caixinha com sapatinhos brancos nas mãos dele; ele abriu e não estava entendendo nada. Perguntou-me se seria outro enfeite para casa, e eu sem nenhum suspense já fui logo falando: é o sapatinho do nosso filho, se prepare, você será papai!!!




    Nós nos abraçamos, sorrimos e choramos naquele momento de tanta felicidade e gratidão. Fizemos uma oração agradecendo a Deus, por nos proporcionar aquele momento tão especial. Estávamos vivendo o momento mais feliz do nosso casamento.




    Ele ficou transtornado, não sabia se pulava, gritava; queria contar para todo mundo, mas eu expliquei que precisava esperar, geralmente as pessoas divulgam após completar 3 meses. Foi difícil segurar a notícia, e quando completei 10 semanas contamos para os amigos e divulgamos no trabalho.




    Começamos a planejar todos os detalhes com muita alegria. Minha Mainha é vegetariana estrita e sempre se preocupou com a alimentação saudável; pensava na melhor alimentação durante o pré-natal. Sabíamos o quanto seria importante uma alimentação equilibrada para o melhor desenvolvimento da criança.




    Todos os dias, nós anunciávamos para as pessoas sobre a gravidez e conforme a barriga crescia nós curtíamos todos os detalhes. Eu pedia para o Fabiano contar histórias e eu cantava para o bebê ir se acostumando com a nossa voz.




    Eu estava seguindo todos os procedimentos que o pré-natal exigia, tomava as vitaminas, fazia os ultrassons e os exames de sangue. Eu escolhi fazer esse acompanhamento em um hospital próximo do meu trabalho para facilitar na logística. Neste hospital, havia um médico chamado Dr. Watanabe, e logo nos primeiros exames percebemos o quanto ele era competente e querido pelos pacientes. A fila de espera era grande e ninguém reclamava que ficava mais de uma hora esperando.




    O Fabiano atravessava a cidade para acompanhar os ultrassons. Chegou, então, a data do primeiro morfológico, um exame detalhado do bebê. Naquele dia, o Fabiano não pôde estar presente.




    O Dr. Watanabe sempre foi muito simpático, olhava cada detalhe do bebê, media daqui, media dali, mostrava a barriga, os bracinhos, a cabeça, o nariz, a boquinha.




    No entanto, em um determinado momento, achei que ele estava demorando mais que o normal. Ele perguntou se meu esposo estava chegando e eu informei que ele não iria acompanhar naquele dia. Então, pediu que eu fosse tomar um chocolate na lanchonete e retornasse ao consultório. Fiz o que ele pediu e quando retornei ele iniciou novamente todas as medidas, quando finalizou ele me pediu que retornasse em uma semana, pois não estava conseguindo imprimir o exame. Quando eu estava passando pela porta me pediu que na próxima semana eu viesse acompanhada.




    Eu não entendi bem o que estava acontecendo; voltamos depois de uma semana. Quando iniciou os exames, ele começou a fazer as medidas do corpinho e explicava todos os passos que ele fazia, e seu rosto aparentava uma preocupação. Comecei a me sentir estranha, um frio na barriga e enquanto escrevo estas palavras vejo a cena do filme voltando: nós, ali, naquele consultório frio com o ar-condicionado ligado no máximo, apreensivos, com muita agonia, pela notícia que receberíamos.




    Após uma minuciosa análise, ele olha para nós e diz: eu percebi que pode haver um aumento do ventrículo esquerdo no cérebro do bebê, no entanto, quero que faça uma ressonância magnética para uma avaliação mais precisa. O Dr. Watanabe foi extremamente acolhedor e tentava nos acalmar, dizendo que deveríamos aguardar e que não precisávamos ficar desesperados.




    Nós agradecemos o seu atendimento e a sua postura como profissional, mas saímos dali arrasados.




    Os corredores do hospital pareciam intermináveis, era uma dor tão profunda que não sabíamos o que fazer. O Fabiano tentava dizer que ficaria tudo bem, mas, na realidade, tanto eu como ele perdemos o chão. Naquele momento tudo mudava, por mais que não houvesse um diagnóstico fechado. Ficamos extremamente preocupados com a possibilidade de haver alguma alteração na gestação do bebê.




    Voltamos para casa sem falar muito um com o outro. Eu só pensava em marcar logo a ressonância, queria ter certeza do que o doutor havia falado. No fundo eu sentia medo mas, também achava que poderia ser um equívoco; no entanto, queria ter certeza.




    Marquei a ressonância, realizei o exame e quando peguei o resultado, tentei interpretá-lo, porém eram informações muito técnicas. Ao retornarmos com o doutor, cada segundo parecia horas. Nós observávamos todos os detalhes, os olhares e a linguagem não verbal do médico; após analisar todas as páginas ele olhou em nossos olhos e disse:




    “Ao verificar este exame, confirmou-se a minha hipótese: há um aumento além do normal do ventrículo cerebral do bebezinho”. Ele se preocupou em dar a notícia de uma maneira que fosse menos dolorosa possível. Mais uma vez o agradecemos.




    Ao receber a notícia, é difícil descrever o sentimento naquele momento; estávamos anestesiados. Dor, medo, insegurança, dúvidas eram os sentimentos que nutriam o nosso coração.




    Ao entrar no carro para voltarmos para nossa casa, imperava um silêncio. Passava uma série de indagações em minha cabeça. Como seria dali pra frente? A dor era tão profunda que mal começávamos a falar e chorávamos. Quando nos recuperávamos, o Fabiano dizia que precisávamos ser fortes, sendo necessário confiar em Deus. A grande questão é que tentávamos nos confortar, mas a dor era maior do que as nossas palavras de consolo, então preferíamos continuar no silêncio. Mas, de repente, sou surpreendida com um pensamento, que jamais esqueceria.




    Quero destacar essas palavras e deixar em negrito, pois creio que essa frase foi enviada por Deus neste momento de dor e permaneceu em minha mente por muitos anos, ficando cravada em meu coração como bálsamo.




    O pensamento que invadiu o meu ser foi: Às vezes, nós queremos um milagre na vida do nosso filho, e às vezes Deus usa o nosso filho para fazer um milagre em nossa vida. Essas palavras foram muito impressivas e seu ensino profundo, tornando-se um combustível para não desistirmos e renovarmos nossa força, pois a nossa caminhada estava apenas começando. Foi uma das palavras mais poderosas que ambos precisávamos ouvir, não porque foram ditas por mim e sim porque eram genuínas.




    Como dizia um amigo psicólogo: “Ninguém passa ileso na construção de uma família, certamente ela deixará suas marcas, seja de forma física ou emocional”.




    Ao chegar em casa, contei tudo para minha Mainha e, mais uma vez, recebemos aquela descarga de adrenalina no corpo, mais dor, choro e dúvidas de como seria o futuro dali pra frente. Aos poucos, a gente foi contando para os amigos e colegas, a notícia foi se espalhando e formamos um grande grupo de oração pela cura do Heitor.




    Muitas pessoas enviavam mensagem desejando força, energias positivas e orando para que aquela informação não passasse de um engano e que, no final, viesse a notícia da cura. A expectativa era de que o médico falasse que um milagre havia acontecido.




    Chegou, então, a data do próximo ultrassom, que poderia ser a resposta que aguardávamos. Voltamos ao nosso médico e ele relatou que apresentava dilatação do ventrículo esquerdo provavelmente porque o corpo caloso não havia formado ou estava malformado. O corpo caloso é formado até a 12ª semana de gestação.



OEBPS/image/3.jpg
FABIANO MACEDO
& JULIA RAMIREZ

Olhos
:falam

A histéria de uma crianca com deficiéncia gue com o olhar
conquista pessoas e com abracos aquece coracdes

S3o Paulo-SP
2022






OEBPS/image/cover.jpg
A histéria de uma crianca
com deficiéncia que
com o olhar conquista
pessoas e com abragos

aquece coragoes.







OEBPS/image/23.jpg





OEBPS/image/4.jpg
Dados Internacionais de Catalogacao na Publicacao (CIP)
(BENITEZ Catalogacao Ass. Editorial, MS, Brasil)
M121c Macedo, Fabians
l.ed. Olhos que falam : a historia do menino que com o olhar
conquista pessoas e com o abrago aquece coracgoes / Fabiano
Macedo, Julia Ramirez ; organizacéo Ester Soares Moura. —
1.ed. — Sao Paulo : Unidos Pela Palavra, 2021.

ISBN : 978 65 80611 86 9

1. Criancas com deficiéncia — Relacdes com a familia.
2. Inclusdo social. 3. Superagao — Historia de vida. I. Ramirez,
Julia. II. Moura, Ester Soares. III. Titulo.
12-2021/93 CDD 920.71

indice para catilogo sistemaitico:
1. Superagao : Histéria de vida 920.71
Bibliotecaria : Aline Graziele Benitez CRB-1/3129






OEBPS/image/open.jpg
Autografo Heitor

Olhos
sfalam






OEBPS/image/png.jpg





OEBPS/image/21.jpg






OEBPS/font/Calibri-Italic.ttf




OEBPS/image/22.jpg






