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FALTA DE SINTONIA

e acordo com o Decre-

to n. 5.296/04, pessoa

com deficiéncia é aquela

que possui limitacio ou
incapacidade para o desempenho de ati-
vidades, como deficiéncia fisica, deficién-
cia auditiva, deficiéncia visual, deficiéncia
mental e deficiéncia maltipla. De maneira
geral, essas pessoas enfrentam dificulda-
des diversas, que vao desde as barreiras
fisicas até o preconceito e a ignorancia da
sociedade. E preciso reconhecer, contu-
do, que tivemos alguns progressos.

Hoje, temos um maior nimero de cal-
cadas rebaixadas para quem se locomove
em cadeiras de rodas, mais sanitarios ade-
quados em empresas e até oportunidades
de emprego. Ainda assim, é inegavel que
a sociedade ndo esta preparada para con-
viver com essas pessoas. I uma realida-
de triste que muitas vezes se repete pelo
desconhecimento. Por isso, o objetivo da
nossa revista é informatr.

Queremos informar para que pessoas
com deficiéncia ou com qualquer outro
transtorno conhecam seus direitos e te-
nham mais qualidade de vida. Queremos
informar para que os especialistas e os
poderes publicos possam melhorar no
cuidado e na acolhida a esse publico. E
queremos informar para que a socieda-

de tenha mais empatia e possa aprender
com essas pessoas, pois, afinal, o tema
ainda ¢ um tabu.

Nesta edi¢do, vamos conhecer como
o canabidiol, motivo de tanto precon-
ceito, pode ser usado no tratamento de
pessoas com necessidades neurais. Traze-
mos também relatos de maes de criancas
especiais e uma entrevista com a antiga
coordenadora do Programa de Acessi-
bilidade da PUC Goias, Marilia Rabello,
matéria sobre deficiéncia visual e o artigo
sobre nanismo. Temos ainda dicas de sé-
ries e filmes que abordam a tematica da
nossa revista.

BOA LEITURA!

Victor Melo
editor
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Musicoterapia auxilia na qualidade de vida
do autista

musicoterapeuta Wellin-

gton Coelho Santos, 41

anos, toca violao, en-

quanto Francioisa Leticy
de Oliveira, 42, e seu filho Guilherme
Oliveira Coelho, 5, cantam _Another Brick
In The Wall, do grupo Pink Floyd. Lan-
cada em 1979 no disco The Wall, a mu-
sica trata de temas importantes, como o
sistema educacional e a sociedade, mas,
para o pequeno, o principal atrativo ¢ seu
estilo musical, o rock.

A musica faz parte do tratamento
de Guilherme, diagnosticado com o
Transtorno do Espectro Autista (TEA).
Francioisa percebe os resultados do tra-
tamento. “Guilherme ¢ muito ligado a
musica. O rock o acalma e o desenho
animado Galinha Pintadinha ajuda mui-
to no desenvolvimento porque o incen-
tiva a falar algumas palavras.

Os profissionais da area trabalham
com os sons aliviando tenc¢des ou no
tratamento de doencas. Segundo a
Uniao Brasileira de Associacoes de Mu-
sicoterapia (2018), esse é um campo de
conhecimento que estuda os efeitos da
musica e da utilizacdo de experiéncias
musicais, resultantes do encontro entre
0 musicoterapeuta € as pessoas assisti-
das. Apesar do método ter surgido apds
a Segunda Guerra Mundial para o tra-
tamento de traumas de soldados ame-
ricanos, no Brasil, é muito recente, ha

menos de duas décadas.

A musicoterapeuta Ana Elisa Reis,
21, explica que a técnica estuda as re-
acoes do individuo diante de estimulos
sonoro-musicais e tem por objetivo faci-
litar a comunicac¢ao e estimular a relacao
motivando a aprendizagem. “A terapia
faz-se para potencializar a qualidade de
vida. Hoje a musicoterapia é considera-
da tratamento primario ao se tratar de
pacientes com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) entre outros transtor-
nos”, explica.

Diferente do que as pessoas imagi-
nam, os beneficios da musicoterapia sio
variados, entre eles a reabilitacao, habili-
tacao, sociabilizacao, aumento da auto-
estima de deficientes fisicos e mentais,
entre outros. Francioisa conta que o fi-
lho comegou a terapia com 4 anos e ela
ja consegue perceber os resultados. “Ele
ja consegue ter uma sensibilidade dimi-
nuida aos sons, quer falar e ja esta sol-
tando algumas palavras e silabas. Além
disso, é perceptivel a alegria, interacao
social, entre outros fatores sociais. A
melhora ¢é visivel no geral”, diz.

Segundo a musicoterapeuta, a maior
dificuldade enfrentada pelos profissio-
nais da area é o desconhecimento da po-
pulagao. Infelizmente muitos ainda a re-
lacionam como apenas uma atividade de
relaxamento e N30 como um tratamento

que pode ajudar na qualidade de vida.
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Tratamento

O musicoterapeuta ¢ um profissional de ni-
vel superior, especializacio em educagao musi-
cal, ou bacharelado em musica. Trabalha com o
ensino, que pode ser com pessoas normativas
ou patolégicas.

Ana Elisa explica que as sessdes de musicote-
rapia, em sua maioria, nao utilizam fala ou ins-
trumentos, a inten¢ao é conseguir se comunicar
com o paciente através da musica.

“A musica tem um efeito cerebral, celular e san-
guineo, em todos os sentidos. O trabalho ¢ bem
dinamico, alternando entre recursos musicais e
recursos extra-musicais. O trabalho pode ser feito
também de forma transprofissional, com fonoau-
didlogo, fisioterapeuta, TO (terapeuta ocupacio-
nal), psicélogos, entre outros”, complementa.

As sessoes nem sempre comegam com relaxa-
mento, cada caso requer um direcionamento es-
pecifico do processo. Para alguns individuos que
sofrem de estresse, ansiedade e depressio sio
indicados o relaxamento prévio. Segundo a pro-
fissional, um fator de gran-

de potencial no tratamento Foto: Arquivo pessoal
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musicoterapéutico é que ao
mesmo tempo em que Sao
trabalhadas aspectos fisicos
também siao obeservados
aspectos emocionais.

“Musica vai além de sé escutar”,
Ana Elisa Reis, 21, musicoterapeuta”
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Filmes, séries e
muito mais.
Sem limites.

Assista onde quiser.
- Cancele quando quiser

-
! L - - |
* b e
. _G_' l.‘
|
. ' | 4

EXperimente




g8M Ep OAINbly :0104



curta-metragem es-

panhol Cuerdas, es-

crito e dirigido por

Pedro Solis Garcia,

¢ inspirado na rela-
¢ao de amor e carinho construida en-
tre os filhos do proprio diretor. A filha
dele, Alejandra, tem uma ligacao espe-
cial com o irmio, Nicolas, que possui
paralisia cerebral, o que o impede de
andar e falar.

De maneira sutil e tocante, o filme
mostra como se da a aproximagao entre
a personagem Marfa e seu novo colega
de turma, Nicolas. Logo no inicio, uma
conversa entre a mae e a diretora mostra
que a escola nio esta adaptada para re-
ceber pessoas com deficiéncia.

Ap6s a entrada do aluno na escola, é
perceptivel a rejeicao das outras crian-
cas, mas Maria, diferente dos demais,
logo se aproxima e passa a inclui-lo. A
menina se mostra disposta a ajuda-lo
em todos os momentos. A sua maneira,
conversa, interage e brinca com Nicolas.
Para adaptar as brincadeiras, ela utiliza
uma corda que auxilia o amigo a fazer
alguns movimentos. A corda une as
duas criancas.

A historia dos dois amigos ¢ surpre-
endente e tocante. A sensibilidade faz
de Cuerdas um filme tanto para adultos
quanto para criangas. As licbes e os valores
passados sao universais: amizade, amor ao
proximo, respeito as diferencas. No final
do curta, uma dedicatéria emocionante:

Aminka (ilha Alggandva; ofvigade por inspivar essa histévia.
Po-meu filho-Nicolas: guem dera nunca tivesse inspivads essa histovia
A Lota: por tude-que naotem chovade diante demim. o

Pedro Solis Garcia
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Marilia Rabelo Holanda, 45,

fonoaudicloga, coordenou o
Programa de Acessibilidade da
PUC-Goids durante 18 anos

PRENDE



educacdo

ssim como qualquer jovem, as pessoas com deficiéncias também so-

nham em cursar uma universidade, mas enfrentam o desconhecido.

Com o intuito de inclui-las, a Pontificia Universidade de Goias criou o

Programa de Acessibilidade em 2000, coordenado pela fonoaudidloga
e mestre em Ciéncias de Saide pela Universidade de Brasilia, Marilia Rabelo Holanda
Camarano Harger, 45, durante dezoito anos. Em 2019, a universidade atendeu 311

alunos com as mais variadas necessidades. O objetivo é proporcionar um tratamento

igualitario a todos, dentro do ponto de vista académico. “Nao ¢ facil, mas é gratifican-

te””, afirma Marilia.

Qual é o objetivo do programa?

O objetivo primario é fazer acompa-
nhamento pedagdgico dos estudantes
com necessidades especiais, do pon-
to de vista de adaptagoes, sempre com
foco na aprendizagem. A ideia é dar esse
apoio pedagogico por meio de adapta-
cOes, sejam estratégias de ensino, dida-
ticas, metodoldgicas, adaptacdes de lei-
tura e escrita. Esse é o objetivo maior,
oportunizar essa aprendizagem.

Quando o Programa de Acessibili-
dade da PUC Goias foi criado?

Foi criado no inicio do ano 2000, mas,
com o passar dos anos, ele foi se modi-
ficando. Eram pouquissimos casos, mas
em 2004 teve uma pequena evolugao
no sentido de assistir esses alunos. Em
2011, o programa passou por outra evo-
lu¢ao e aumentou seu nivel de comple-

xidade, os tipos de necessidades espe-
ciais e, neste mesmo ano, ganhou a cara
de nucleo e foi se expandido em relagao
aos atendimentos, acompanhamentos,
numero dos acompanhamentos, agoes,
envolvimento com outras pessoas, entre
outros. “A gente fala muito de inclusao,
mas nao conhece de fato como ¢ o pro-
cesso de inclusdo. As vezes as pessoas
nao fazem porque nao sabem o que fa-
zer e como fazer. Para muitos é uma te-
matica assustadora, dificil e desafiadora.
O nosso trabalho ¢ difundir o maximo
possivel tirando esse estigma de que nao
¢ possivel, de que sdao incapazes, que
eles nao vao conseguir.

- Como funciona o programa?

Sdo varias formas de ingressar. A
primeira é pelo vestibular, quando ela
se declara como uma pessoa que tem
necessidades especiais ou de condi¢oes
especiais, se aprovada, automaticamen-
te entra no programa e a gente faz esse
contato. Dependendo do tipo de neces-
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sidade, fazemos contato com a familia.
A segunda parte € avisar aos professores
e coordenadores que eles terdo alunos
inseridos no programa, e entido ¢ aberto
um portfélio, um processo que tem todo
historico académico desse aluno. O alu-
no preenche um formulario e informa o
que ele precisa de adaptagdes do ponto
de vista pedagoégico. Ndo tem ninguém
melhor do que ele (aluno) mesmo para
falar o que € necessario.

A GENTE FALA MUITO DE IN-
CLUSAO, MAS NAO CONHECE DE
FATO COMO E O PROCESSO DE
INCLUSAO. AS VEZES AS PES-
SOAS NAO FAZEM PORQUE NAO
SABEM 0 QUE FAZER E COMO
FAZER. PARA MUITOS E UMA TE-
MATICA ASSUSTADORA, DIFICIL
E DESAFIADORA. 0 NOSSO TRA-
BALHO E DIFUNDIR 0 MAXIMO
POSSIVEL TIRANDO ESSE ES-
TIGMA DE QUE NAOQ E POSSIVEL,
DE QUE SAQ INCAPAZES, QUE
ELES NAOVAO CONSEGUIR &

E quais seriam essas adaptacoes?

Se for um surdo e tiver dominio de li-
bras, vai precisar de um intérprete. Baixa
visdo precisa de prova ampliada. Assim,
dentro da especificidade da deficiéncia
dele, ele coloca o que é necessario. A
gente tenta promover todo esse proces-
so, tudo muito proximo dos professores,
seja orientando, avisando ou pedindo que
ele busque o portfélio do aluno porque
essas informacées sio confidenciais. As
vezes os alunos nao querem que isso seja
exposto. O portfolio fica com a coorde-
nagao ou com o professor de apoio de
cada curso e ali ha todos os instrumen-
tos de orienta¢do do que é possivel fa-
zer para promover a aprendizagem. B
basicamente essa estrutura. Existem ca-
sos que precisa do apoio da familia ou
do encaminhamento desses estudantes
para outros servicos. Eu falo que ¢ uma
rede, nao existe uma inclusao sem essa
rede funcionando.

10'SIMPOSIOR
PESQUISA

ZCOMUNICACAOQ

PLUC GOMAS

Inscricoes:
bit.ly/10simposioPUC

Inteligéncia Artiticial
Dialogos com @ comunicacao
20 a 23 de outubro




- Quais atividades sao desenvolvidas?

A gente tem feito muitas orienta-
cOes especificas de discussio de casos
com os professores e coordenadores de
acordo com as demandas. Participamos
de muitas palestras, acoes pedagogicas,
sempre buscando aprender mais. Ain-
da ¢ um tema pouco conhecido, a gente
fala muito de inclusao, mas nao conhece
de fato como ¢é o processo de inclusio.
As vezes as pessoas nao fazem porque
nao sabem o que fazer e como fazer.
Para muitos é uma tematica assustadora,
dificil e desafiadora. O nosso trabalho é
difundir o maximo possivel tirando esse
estigma de que nao é possivel, de que
sao incapazes, que eles nao vao conse-
guir. Todos tém suas limitacbes como
tem facilidade, como qualquer um.

- Que melhorias precisam ser fei-
tas em relagao a mobilidade?

No6s tivemos uma entrada muito gran-
de de alunos com deficiéncia. No exem-
plo dos alunos com deficiéncia visual,
convidamos o Centro Brasileiro de Re-
abilitagao e Apoio ao Deficiente Visual
(CEBRAV), que apoia os cegos e baixa
visao e esta vinculado ao Estado, mas é
uma unidade federal. Buscamos conhe-
cimento com eles para nos orientar e en-
contrar os caminhos que devemos seguir
e eles deram uma palestra para os pro-
tessores e os novos alunos, no Campus
V. Nos assustamos muito quando nos
deparamos com alunos cegos e como
sao limitados em relacao a mobilidade e
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até na dependéncia do outro, apesar de
que o trabalho é muito voltado para a
autonomia deles. Entao a nossa primei-
ra acao foi conhecer. No inicio do se-
mestre recebemos os meninos, fizemos
um mapeamento dos locais pelos quais
eles iriam passar, fizemos a fixagao de
sala, pois até entao eles estavam em salas
rotativas. Também ja fomos autorizados
a fazer algumas alteragoes no Campus,
por exemplo, colocacio de piso tatil,
placas de identificagio em braile, adap-
tacao das salas. As adaptacoes fisicas de-
moram um pouco mais porque tem as
questdes de planejamento, orcamento,
engenharia. Nao é uma coisa que se faz
rapido, mas ¢é algo que estd caminhan-
do e se concretizando. Os feedbacks sao
importantes porque ¢é através deles que
a gente proporciona a melhorias.

Qual é o perfil destes alunos?

O programa tem o publico-alvo, nao é
qualquer aluno que se declara deficiente que
entra. N6s seguimos o que esta na legislacao.
O Estatuto da Pessoa com deficiéncia se en-
contra nalei 13.146 de 2015, é o documento
mais atualizado que a gente tem e ¢ ele que
seguimos. Inclusive, essa lei norteia nossas
acoes, voltadas para pessoas com deficien-
cia de natureza sensorial, os surdos, cegos,
baixa visao, deficiéncia fisica, deficiéncia in-
telectual e, na lei, vem a deficiéncia mental,
mas nao eu nao gosto muito desse termo.
A lei estabelece essa nomenclatura, porém,
a deficiéncia mental ¢ um pouco mais dificil,
entao, eu uso O termo transtornos.
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- Quais sao as principais dificulda-
des encontradas no programa?

A principal e mais complicada ¢ a fal-
ta de informacao que muitas vezes gera
um receio nas outras pessoas ¢ acaba le-
vando para o lado do medo por desco-
nhecimento.

- Como voceé observa a participagao
dos professores nesse processo?

Claro que as coisas nao acontecem
como a gente gostaria em fun¢ao do tem-
po, mas acho que as coisas estio cami-
nhando. Do que era ao que se tornou, foi
e esta sendo um processo, claro que pode-
ria ser mais rapido, mas a gente esta lidan-
do com pessoas, entdo eu acho que sem-
pre vamos melhorar, estamos trilhando o
caminho certo. Os professores tém parti-
cipado de forma ativa, mas eles também
estao aprendendo junto com os alunos.

- Ha alguma critica em relagao aos
professores?

Eu vejo que a grande maioria dos pro-
fessores abraca a causa, tém uma disponi-
bilidade, apesar de nao conhecerem, mas
querem conhecer e buscar algo para pro-
mover a inclusdao. Alguns tém certa resis-
tencia. Dentro da lei existem seis barreiras
e a principal delas, e a mais dificil, é cha-
mada barreira atitudinal. E se colocar no
lugar das outras pessoas, de saber que to-
dos tém limitagdes, que € preciso trabalhar
condi¢oes de igualdade, mas, para isso,
¢ preciso ter esse movimento de querer.
Muitas vezes eu tenho que sair da minha
zona de conforto, estudar e ir atras, procu-

rar informacao, nao ¢ uma coisa facil, mas
¢ uma situacgao real que a gente precisa se
envolver enquanto professor. A gente tem
mais apoio dos professores do que o con-
trario. O que falta mesmo ¢ essa oportuni-
dade de conhecer mais.

- Mesmo com o programa, qual a
principal dificuldade enfrentada
pelos alunos da instituicao em re-
lacao a acessibilidade?

Existem muitas ainda. A gente precisa
melhorar as questoes fisicas, estruturais,
mobilidades. Ha algumas situages que a
gente nao tem acesso totalmente, ¢ ainda
temos o desrespeito das pessoas. Sao de-
saflos que a gente vai ter sempre e temos
que lutar contra essa barreira atitudinal.

- Alguma situagao marcou vocé
dentro do programa?

Praticamente todas. E tio dificil falar
porque, quando vocé trabalha com inclu-
sdo, se vé em situacao de privilégio e para
de reclamar. Mas eu tenho experiéncias
positivas de todas elas, dos feedbacks e de
todas as otientacoes. Ha situacoes sofridas,
dificeis, mas existe a vontade de estar cami-
nhando para o futuro. Uma coisa que me
marcou muito foi o depoimento de um es-
tudante cego, que ja se formou em Direito,
e ele fala que uma das coisas mais dificeis
era quando ia ao banheiro e nao conseguia
identificar qual escova de dente era a dele.
O que ¢ isso pra no6s? A gente nem para
para pensar, ¢ uma situagao tao banal, mas
olha o nivel de dificuldade que ele enfrenta.
Sao colsas que a gente escuta € marca, mas
30 €ssas mesmas coisas que a gente veé para
servir como incentivo e buscar melhorias.
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uem ¢ Juliana? Para al-

guns, heroina, para ou-

tros, motivo de chacota.

Entre risos e choros, his-
torias e experiéncias, com deficiéncia vi-
sual e todas as suas dificuldades, Juliana
se define como Juliana.

Durante aproximadamente uma hora
de conversa, o principal assunto foi sa-
ber quem ¢ Juliana Helena dos Santos,
18. Sorriso no rosto, disposi¢ao e com
vontade de falar, a estudante de Jorna-
lismo nasceu com glaucoma congeénito,
mas s6 foi diagnosticada aos trés meses
de idade. A doenca é uma das ramifica-
¢oes do glaucoma, pode ter origem no
nascimento ou ser adquirida ao longo da
vida. No primeiro caso, é mais compli-
cado recuperar a visio.

Quem nasce com esse problema con-
funde a mae, que normalmente acha que
a crianca tem olho azul. Foi o caso da
mae de Juliana, Maria da Gléria Ribeiro
dos Santos, 47, “mas ninguém na minha
familia tinha olho azul”, brinca Julia-
na. Uma amiga da mae orientou levar a
crianga ao oftalmologista. O médico foi
direto. “Maezinha, ela s6 vai enxergar
até os 6 anos. A gente consegue segurar
com uso de 6culos até os 10.”

A infancia de Juliana foi conturba-
da, ela passou por mais de 15 cirurgias
nos olhos. Quando chegou a idade de
escolarizagao, surgiu a duvida sobre co-
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papo abetto

loca-la ou nao em uma escola especial.
A mae bateu o pé e decidiu que a crianga
iria para um colégio publico porque nao
queria que a filha fosse segregada. O de-
sejo era educar Juliana para a sociedade,
para o mundo, apesar da superprotecio.
Hoje a filha ¢é grata pela decisio da mae.

0 comego da sentenca

Era uma sexta-feira como outra qual-
quet. Juliana dormiu e, quando acordou,
no dia seguinte, percebeu que um dos
olhos estava diferente. A mae telefonou
para o oftalmologista que prontamente a
atendeu. Apesar de dificil, a menina lem-
bra que a situagdo foi hilaria. “O médico
foi me atender de cal¢ao”. Logo, ele deu a
“sentenca’: “Maezinha, perdeu”. A par-
tir daf comegou mais uma etapa da vida
da garota. Ela foi alfabetizada em braile
para conseguir acompanhar a turma.

Durante a infancia, nada lhe foi tira-
do. Andou de bicicleta, brincou, subiu
em arvore. “Tudo que dava para fazer,
tazia, as vezes nio fazia porque tinha
medo.” Aos 12 anos, caiu e bateu a ca-
beca em uma barra de ferro, no Centro
de Reabilitacao para Deficientes Visuais
(Cebrav). A consequéncia foi um desco-
lamento de retina e uma nova cirurgia,
que poderia resultar numa melhora ou
numa piora significativa da visao.
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“Dependendo do ponto de vista, pio-
rou, mas eu ja estava toda habilitada. Ja
sabia braile, ja estava entrando no cur-
so de informatica, entdo pra mim ja foi
mais facil. Eu brinco que nunca vi sem
a lente do glaucoma, entio nio sofri
aquele impacto. E minha familia sempre
quis que eu me esforgasse a0 maximo”,
lembra.

Um milhao de coisas

Quando pergunto quem ¢ Juliana, ela
responde em tom de brincadeira. “Eu
sou um ser humano, eu nasci com uma
deficiéncia que poderia acontecer com
qualquer um.” Ela gosta de ler, escrever,
ouvir musica. Tem dia que quer colocar
salto alto e declarar guerra contra os Es-
tados Unidos e tem dia que quer apenas
ficar na cama assistindo Netflix.

“Sou filha, sou amiga, sou universitaria,
porque tem gente que olha pra mim e fala
“Vocé é universitaria?’, mas eu nao sou sO
universitaria, sou um milhao de coisas, e
acima de tudo sou uma pessoa que esta
tentando se encontrar no mundo”.

Aos 18 anos, comecou o curso de
Jornalismo na PUC Goias. Como todo
jovem, Ju, como é chamada pela fami-
lia, também enfrenta crises. Gosta muito
do curso, mas tem duvida se realmente
quer ser jornalista. “Preciso pagar meus
boletos e tenho medo de ser encarada
apenas como uma pessoa com deficién-
cia.” Na verdade, Juliana quer ganhar o
mundo.
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Mae, Ju e Tiffany, a cachorrinha

Juliana foi criada apenas pela mae. Seus
pais tiveram um relacionamento rapido.
Teve problemas com a familia do pai. Re-
tomou contatos em 2019, pois precisa-
va saber o outro lado da histéria. Tenho
apoio dos meus avos, mas € so isso. “Rela-
clonamento entre pessoas ¢ complicado”,
fala enquanto da algumas risadas.

Em maio de 2019, uma nova inte-
grante comegou a fazer parte da familia,
Tiffany, a cahorrinha de Ju. Tiffany ¢ da
raca shih-tzu, e como Juliana descreve,
ela é uma ariana nata.

Tiffany ¢ sua colega de quarto e par-
ceira de idas até a cozinha durante a ma-
drugada, além de terem o mesmo bom
gosto para podcasts.

A universitaria comecgou a sair sozi-
nha ha seis meses, aos 18 anos. “Esta
na hora de comecar o mundo do zero”.
Sobre sua vivéncia, ela nao reclama mui-
to dos espacos ocupados. Veio de uma
escola publica base, em que a acessibili-
dade e inclusiao funcionavam, mas com-
preende que nem todo mundo tem as
mesmas oportunidades.

Em relacao a estrutura fisica da cida-
de, a jovem avalia que ha muitas coisas a
melhorar, mas entende que nao ha como
desmontar tudo e comecar do zero. “As
pessoas deveriam se preocupar nao so
com os deficientes, estamos em um pafs
envelhecendo. Cé vai querer que um
idoso suba uma escada? Uma gestante
vai ter que subir escada mesmo? Vocé
nao pode proporcionar uma rampa, um
elevador, é uma coisa para todo mundo.
As pessoas precisam de um pouco mais
de empatia”.

Nos momentos em que caminha so-



zinha pela rua, Ju preza pela paz mental.
Como precisa estar sempre alerta a tudo,
o inesperado faz com que se perca total-
mente. “Cada pessoa sente o mundo de
maneira diferente. Eu o sinto com a au-
dicao. Quando estou desacompanhada
ha pessoas que me encontram e come-
¢am a puxar assunto, eu detesto porque
estou mentalizando onde estou. Se vocé
tala comigo, me faz ficar perdida. Perco
a contagem da rua, eu vou me perder”.

Para quem nao vé

Juliana explica que ter nascido com
deficiéncia lhe deu uma nogiao de espa-
co e tempo e a fez entender seu proces-
so. Sua orientagdo no espago, seja em
relacio ao ambiente, objetos e pessoas
nele presentes, assim como dos possi-
veis trajetos, ¢ algo marcante.

Sem medo e sem mito

Juliana explica que o julgamento é
uma das coisas mais pesadas do precon-
ceito, especialmente quando acreditam
que ela nao pode fazer algo devido a de-
ficiéncia. Outro fato que a incomoda é o
desrespeito ao seu espaco, 0 que muitas
vezes acontece quando alguém realiza
uma abordagem inadequada na rua. “Ir
me puxando pelo braco atrapalha e me
deixa mais perdida. Fico pensando mil
coisas que podem acontecer, coOmo ser
roubada. Precisamos estar dispostos ao
dialogo e perguntar como eu posso te
ajudar?”.

A jovem esclarece quatro mitos sobre
a cegueira:

A gente nao vé escuridao. A
gente ndao enxerga nada, essa
€ a questao. Nao é luz branca,
nao € luz escura, é nada;

Outro aprendizado foi ndo se compa-
rar com ninguém. Cedo, entendeu que
precisa do momento certo para realizar
seus sonhos. Ela gostaria de ter come-
cado a fazer algumas coisas antes, mas
Nem todo cego € amigo de
todo cego;

entende que cada historia € tnica. “Essa
¢ minha vivéncia. Eu nao tenho as mes-
mas oportunidades que outras pessoas e

vice-versa. Precisamos de todo mundo.”
A gente naoeo estereotlpo

de oculos e bengala, nem
todo mundo se enquadra
Nisso;

Mas o preconceito ainda é uma reali-
dade, especialmente nos relacionamen-
tos. “A gente senta e chora. No passado,
noés (cegos) fomos muito escondidos,

existem algumas coisas que a sociedade .
Se tirar algo do lugar, pra

gente dificulta, porque
precisamos do espaco.

nao entende. Acham que nao podemos
fazer nada porque nos taxam de incapa-
zes. As pessoas se complementam, por
exemplo, eu nio enxergo a beleza, mas
vocé também nao faz “tal coisa”. Todo
mundo tem algo que o outro nio tem,
ou seja, podemos somar juntos.”
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INCLUSAO
5 sensibilidade;

séries que abordam
sindromes e transtornos

Pessoas com deficiéncia ainda sio
pouco representadas na ficgdo, no en-
tanto, lentamente elas ganham espaco.
Separamos cinco séries, que vao de tet-
ror a policial, em que essas pessoas sao
representadas. Confira:
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1- AMERICAN HORROR STORY

E uma série de terror/suspense divi-
dida em temporadas, de acordo com o
assunto. A atriz Jamie Brewer, que nas-
ceu com Sindrome de Down, apareceu
em quatro das sete temporadas de Amze-
rican Horror Story. Em cada uma, ela re-
presenta um papel um tanto diferente.
Em Coven, 3* temporada, é uma bruxa,
com feiticos e magia. A série esta dispo-
nivel no canal FOX.

2 - STRIKE

Baseada nos livros policiais de J.K.
Rowling, interpretado por Tom Burke, a
série representa um veterano de guerra
que perdeu a perna durante um inciden-
te. O segundo livro adaptado, O Bicho-
-de-Seda, também conta com uma pet-
sonagem coadjuvante com Sindrome de
Down, feita por Sarah Gordy. E possivel
assistir a série pelo canal Max Prime.

3 -THE GOOD DOCTOR

Um jovem cirurgiao com sindrome de Savant dei-
xa uma vida tranquila no interior para se juntar a
unidade cirargica de um hospital de prestigio. Fre-
ddie Highmore, o ator principal e portador da sin-
drome, representa um jovem estudante de medicina
que possui autismo. A genialidade do personagem
anda de maos dadas com suas problematicas. A série
emociona a0 mostra-lo em todas as suas faces, além
de abordar como o autismo ¢ retratado no dia a dia.
Disponivel na Netflix.
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4 - ATYPICAL

Continuando no tema do autismo, a
série acompanha um jovem, Keir Gil-
christ, interpretando Sam de 18 anos,
que possul autismo e esta em busca de
amor e independéncia. Sua jornada de
autodescoberta tem um toque de diver-
sao ¢ drama e impacta toda a familia,
que precisa mudar a rotina com a nova
etapa da vida de Sam. Também se en-
contra disponivel na Netflix.

5-EU SOU ASSIM

A série documental brasileira produzi-
da pelo canal GNT possui 13 episodios
e abordas diversas pessoas que possuem
sindromes e transtornos. A cada episo-
dio sao retratados dois personagens, com
riqueza de detalhes. O telespectador tem
a possibilidade de experimentar como ¢é
estar na pele de um autista, de um defi-
ciente auditivo ou de uma crianca com
a desconhecida Sindrome de Apert, que
provoca deformidades nos pés e nas
maos. Que tal mergulhar numa piscina
de bolinhas para testar o tato de maneira
novar A cada episodio ¢ provado que ha
caminhos para uma vida harmonica e fe-
liz, independentemente da situagao.
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esde a descoberta da
doenca do pai, o es-
tudante Filipe Bar-
zan Suzin, 29, e a
tamilia consultaram
varios médicos, em diferentes cidades,
mas o Alzheimer avangava rapidamente.
“E frustrante! Eram muitos e muitos re-
médios e a gente nao via melhora. Eu s6
conseguia vé-lo dopado”, avalia Filipe.

Ha aproximadamente um ano o es-
tudante descobriu que o 6leo da Can-
nabis, extraido de plantas especificas de
maconha, poderia melhorar o quadro
do pai, o aposentado Ivo Suzin, 59. A
Associa¢ao Goiana de Apoio e Pesqui-
sa a Cannabis Medicinal (AGAPE) ofe-
receu as orientacoes necessarias para o
tratamento.

Hoje, Ivo Suzin é outra pessoa. “A
partir desse momento nossa vida mudou.
Meu pai ja me reconhece, passou a ser
mais independente e se tornou uma pes-
soa mais amorosa. Ele olhou pra mim e
disse que me ama”, disse o estudante.

Diagnosticado com a sindrome de
Gomes Lopes Hernandes, que causa
varias anormalidades neurais e fisicas,
Rodrigo Blanch Freiria, 7 anos, também
sentiu os beneficios do tratamento com
o 6leo de Canabidiol (CBD). A mae do
garoto, Graziela Torres Blanch, 40, bio-
loga e doutora em Fisiologia Humana,

29

papo abetto

decidiu estudar e conhecer o uso do ex-
trato de CBD, componente da Cannabis
sem efeito psicoativo.

Um meés apos o tratamento, Rodri-
g0, ficou mais calmo e melhorou a con-
centracao. A sindrome nao tem cura,
mas Graziela espera que o tratamento
com extrato de CBD, aliado a outros
tipos de terapia, ajude na socializagao
do menino.

Apesar dos resultados positivos, o
Canabidiol é encarado com receio por
especialistas. “Para mim, como mae, a
parte mais dificil é o desconhecimento.
E procurar um médico que vocé sugere
o tratamento e ele nao sabe e ndo quer
saber. Existe um preconceito, entao as
pessoas realmente preferem se abster da
informacao”, avalia Graziela.

Mas, segundo bidloga, quando ha
esclarecimento, a situagao pode ser re-
vertida. “Eu senti na verdade uma resis-
tencia devido ao desconhecimento. As
pessoas ja imaginam vocé indo a uma
boca de fumo, buscando um ‘baseado’,
mas quando explicamos elas se como-
vem, comec¢am a entender que pode ter
outro uso diferente”, avalia.

O médico Joao Carlos Normanha,
pos-graduado em Medicina Intensiva,
explica que ¢ fundamental compreen-
der como o Canabidiol age no corpo
das pessoas. “Em cada organismo atua
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de uma forma especifica. E importante
reconhecer o que indicar e quando in-
dicar. E natural que as pessoas fiquem
confusas, mas a dosagem correta pode
solucionar casos que outros tipos de tra-
tamentos nao conseguem’, esclarece.

Coisa séria

A maconha ¢ uma planta da fami-
lia moraceas muito utilizada em todo o
planeta. Usada de forma ilegal, ¢ a droga
ilicita mais consumida no mundo. A prin-
cipal forma de administracao ¢ a inalacao
(fumada) ou ingestao, método que leva a
um efeito rapido no organismo.

De acordo com Joio Normanha, o
Canabidiol ¢ uma das 113 substancias
quimicas canabinoides encontradas na
Cannabis sativa e constitui grande parte
da planta, chegando a representar mais
de 40% de seus extratos. Feito a partir de
substancias selecionadas, o remédio nao
causa nenhum tipo de vicio, dependén-
cia ou alteracoes psicologicas e, por isso,
pode ser utilizado de forma segura.

Atualmente o Canabidiol s6 ¢é aceito
pela Anvisa como medicamento com
menos de 0,3% de Tetraidrocanabinol
(THC), acima do tolerado ja é um me-
dicamento classificado como tarja pre-
ta. Joao Carlos Normanha diferencia a
maconha do medicamento. “Maconha
acima do aceitavel de THC ¢ droga, ¢é
um psicotropico, ¢ uma medicagiao pe-
rigosa. Mas a condi¢ao que usamos é o
toleravel, nao é considerada maconha.
Nao tem porque a sociedade ficar com
medo”, ressalta o médico.

Apesar de ter sido isolado desde o
ano de 1940, o Canabidiol teve a im-
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portancia destacada em estudos, ao ob-
servar sua capacidade de desempenhar
grandes papéis farmacologicos. Pesqui-
sas revelam que, com a dosagem corre-
ta, a substancia pode controlar doencas
ainda sem cura.

De todas as aplicagoes, as que mais
merecem atencao sao as agoes analgé-
sicas, imunossupressoras € para o tra-
tamento de epilepsia, Transtorno do
Espectro Autista e outras doengas neu-
rodegenerativas. “A atua¢ao do CBD ¢
bem diferente. Em suma, ele melhora
a expressao de endocanabinoides, que
sao moléculas atuantes na comunicacao
entre NOSSOS Neuronios € em muitos sis-
temas neurolégicos. Com isso, confere
um efeito ansiolitico, antipsicético e an-
ticonvulsivante”, explica o médico.

Rompendo o preconceito

Filipe transformou o tratamento
alternativo do pai em uma forma de
luta contra o medo e o preconceito.
O rapaz criou a pagina @curandoi-
vo no Instagram com o objetivo de
mostrar a evolugcao do caso. “Abri-
mos as portas da nossa casa e da
nossa vida para lutar e desmistifi-
car padroes criados pelo sistema,
precisamos entender e saber o que
estamos julgando e as vezes cruci-
ficando”, explica.

Ojovemdivulga videos mostrando
arotina e a experiéncia do pai. Além
disso, explica como é o tratamento
e faz publicagcées diarias sobre os
avangos. Em pouco tempo, o Insta-
gram chegou a 38 mil seguidores.



Autorizacao

O tratamento terapéutico com a Can-
nabis vem ganhando espaco. Joao Carlos
enfatiza que o medicamento ¢ dificil de
ser produzido. A forma mais comum de
adquiri-lo é a importagao. Porém, esse
processo pode demorar meses e, além
disso, é burocratico e caro.

Segundo a legislagdao, todo medica-
mento sujeito a controle especial, sem
registro no pafs, necessita da avaliacdo
da Anvisa, responsavel pela aprovacio
da importacao. Independente da finali-
dade, plantar e consumir maconha sio
agoes ilegais no Brasil. A pessoa que uti-
liza Canabidiol sem prescricao médica
pode pegar pena de 5 a 15 anos de pri-
sao, segundo o Codigo Penal.

“Hoje eu tenho autorizacio da An-
visa para importacao, mas mesmo que
eu nao tivesse a liberacao, mesmo se me
proibissem, eu usaria, pois faz bem para
o meu filho”, avalia Graziela Blanch,
mae do Rodrigo.

“Terapeuticamente a forma mais co-
mum ¢ via 6leo, os principios quimicos
se dissolvem em oleo e nio em agua.
Entao as associa¢oes fazem o uso dessa
flor em 6leo para extrair os principios
ativos. As pessoas nao conhecem e isso
complica a aceita¢ao da sociedade”, es-
clarece o médico.

Em Goids existem associacoes que
cultivam a planta e disponibilizam o
6leo. O melhor é que tratamento nao
causa efeitos colaterais, como a quimio-
terapia e a radioterapia.
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Pagina sobre o tratamento de Ivo na
internet ja tem mais de 40 mil sequidores

Apoio

A AGAPE trouxe esperanca nos ca-
sos de Ivo e de Rodrigo. “No momento
em que estaivamos mais desacreditados
surgiram nossos anjos da AGAPE, que
desde o primeiro momento nos deram
todo apoio e suporte para conseguir
nossa autorizacao de consumo do 6leo”,
diz Filipe.

A instituicdo foi formada por uma
parceria entre grupos de pesquisa de Is-
rael (liderado por Raphael Mechoulam)
e no Brasil (liderado por Elisaldo Car-
lini), entre os anos de 1975 a 1982. O
toco da AGAPE ¢ lutar pela promogao
da saude e bem estar de seus associados,
através da medicina canabica. Eles de-
fendem o direito de plantio da cannabis
para fins terapéuticos e cientificos, com
base no maior potencial de cura dos ex-
tratos que utilizam a planta inteira.

Graziela ressalta a importancia do
trabalho da instituicao. “Eles me infor-
maram os papéis que eu deveria levar,
como deveria usar o 6leo e me forne-
cem o Oleo que eles mesmos cultivam
por um preco mais em conta”, explica.
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Batalha Ganha

Ap6s diversas batalhas travadas entre a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(Anvisa) e as pessoas que necessitavam
do Canabidiol para tratamento medicinal,
no dia 3 de dezembro de 2019, a agéncia
aprovou por unanimidade o novo regula-
mento para o uso de produtos a base de
Cannabis para fins medicinais. A decisao
tem como intuito legalizar o uso medici-
nal da maconha no Brasil.

O texto mostra os procedimentos
para a concessao de autoriza¢ao sanitaria
para a fabricagdao e a importagao, assim
como determina requisitos para comet-

cializagao, prescri¢ao, dispensa¢ao, mo-

nitoramento e fiscalizagio de produtos
de Cannabis para fins medicinais. Isso
significa que os produtos poderdo ser
vendidos em farmacias mediante apre-
sentacao de prescricio por profissional
médico legalmente habilitado.

O novo regulamento ainda exige uma
série de informacoes atualizadas, como
autorizagdo de funcionamento para as
empresas que comercializardio o pro-
duto, Certificado de Boas Praticas de
Fabrica¢do emitido pela Anvisa, infor-
macoes técnicas atualizadas, limites de
especificacao e métodos de controle de

qualidade.
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Use mascara

- Use mascara quando nao
for possivel manter o
distanciamento fisico.

- Cubra seu nariz e boca
com o brago dobrado ou
um lenco ao tossir ou
expirar.

g

Lave suas maos

- Lave suas maos com
frequéncia. Use sabao e
agua ou alcoolem gel.

- Nao togque nos olhos, no

nariz ou na boca.

- Limpe bem os materiais

que manuseia

b

Mantenhauma
distancia segura

- Mantenha uma distancia
segura de pessoas que
estiverem tossindo ou
espirrando.

- Figue em casa se vocé se
sentir indisposto.

Procure atendimento médico se tiver febre, tosse e dificuldade para

respirar.
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cinema ¢é uma excelente maneira para conhecer um pouco sobre a realidade

das pessoas com deficiéncia e, de quebra, ainda se emocionar. Confira alguns

filmes que tratam do assunto.

Foto: Arquivo da Web
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Hoje eu quero voltar sozinho

Leonardo (Ghilherme Lobo), um ado-
lescente com deficiéncia visual, tenta vi-
ver a vida, mas enfrenta a superprote¢ao
da mae. Na escola, o protagonista apre-
senta dificuldades para fazer amigos. Sua
vida come¢a a mudar com a chegada de
Gabriel (Fabio Audi), um colega que lhe
desperta novos sentimentos. Baseado no
curta Eu nao quero voltar sozinho (e es-
trelado pelos mesmos atores), o filme trata
de temas como inclusiao escolar e social, a
sexualidade na adolescéncia e a luta pela
independéncia.

(2014) Direcao: Daniel Ribeiro

BASED ON THE NEW YORK TIMEY

- ARE YOU READY TO MEET AUG(

S
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Extraordinario

Baseado no livto homonimo, o filme
conta a historia de Auggie Pullman (Jacob
Tremblay), que nasceu com uma deforma-
cao facial conhecida como sindrome de
Treacher Collings, doenca genética carac-
terizada por deformidades cranio-faciais.
Preocupada com o preconceito, sua mae
decide educa-lo em casa, mas aos 10 anos
ele comeca a frequentar uma escola regu-
lar. O inicio da escolariza¢do gera medo e
ansiedade em toda a familia e revela dra-

mas, como o bullying,
(2017) Direcao: Stephen Chbosky
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Colegas

Essa comédia brasileira conta a hist6ria
de Stallone (Ariel Goldenberg), Aninha
(Rita Pook) e Marcio (Breno Viola), que
viviam juntos em um instituto para pes-
soas com Sindrome de Down. Um dia, os
trés fogem no carro do jardineiro em bus-
ca de seus sonhos. Partem do interior de
Sao Paulo rumo a Buenos Aires vivendo
aventuras e confusoes. Stalone quer ver o
mar, Marcio deseja voar e Aninha procura
um marido. Com humor e aventura, é pos-
sivel ver a histéria de uma bonita amizade.

(2012) Diregao: Marcelo Galvao

Intocaveis

Depois de ficar paraplégico, o milio-
nario Philippe (Francoys Cluzet) precisa
contratar um cuidador. O papel é desem-
penhado por Driss (Omar Sy), um jovem
problematico e inexperiente, mas, diferen-
te do que Philippe pensava, sem precon-
ceitos. Driss contribui para a retomada da
identidade e da autoestima de Philippe, a
partir de um trabalho cuidadoso com as
deficiéncias, mas também com atencao as
potencialidades. F uma licio de amizade,
preconceito e superagao.

(2012) Direcgao: Olivier Nakache,
Eric Tole dano

gaM Eep oAInbly 10104
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Foto: Arquivo da Web

O filho eterno

Situado nos anos de 1980, o drama
conta a historia do casal Roberto (Marcos
Veras) e Claudia (Débora Falabella), que
aguarda ansiosamente pela chegada de
seu primeiro bebé. Porém, a expectativa
da lugar ao medo, negacao e insatisfacao,
ao descobrirem que o filho Fabricio tem
Sindrome de Down. O longa retrata 12
anos da vida da familia, com a superacao
de desafios até a descoberta da verdadeira
paternidade.

(2016) Diregao: Paulo Machline

38

A teoria de tudo

Baseado na biografia de Stephen
Hawking, importante astrofisico, o filme
mostra seus primeiros anos na universi-
dade e a descoberta da esclerose lateral
amiotrofica, uma doenca degenerativa que
enfraquece os musculos do corpo. Os mé-
dicos lhe dio dois anos de esperanga de
vida. Com capacidades fisicas limitadas,
Hawking se casa com Jane e tem trés fi-
lhos. Supera os maiores obstaculos, sem
perder a vontade de viver e a capacidade
de se assombrar com o Universo. A tra-
jetoria de Stephen Hawking até se tornar
um brilhante astrofisico ¢ uma mistura de
drama e romance.

(2014) Direcao: James Marsh

Foto: Arquivo da Web
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Voceé é incrivel do seu jeito
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MATERNIDADE

oda maternidade ¢ tnica e es-

pecial, mas ser mae de uma

crianca com algum tipo de
deficiéncia exige mais de qualquer mu-
lher. A primeira dificuldade comega com
o diagndstico, que muitas vezes demora
a ser fechado. Depois, se inicia a corrida
para vencer o proprio desconhecimen-
to em relacdo a deficiéncia, por meio da
busca de informagdes e de uma equipe
multiprofissional capaz de lidar com
cada caso.

A psicologa especialista em Gestalt,
Josane Cordeiro, 41, explica que é im-
portante cuidar e reconhecer os limites
de cada um. “E de fundamental impor-
tancia que a crianca tenha atendimentos
especificos de acordo com as necessida-
des. O acompanhamento psicolégico,
por exemplo, ajuda no desenvolvimen-
to de habilidades diarias, no cognitivo e
principalmente nas habilidades sociais”,
explica a profissional.

4

Somado a isso, é preciso realizar mu-
dancas na rotina, na casa, na forma de
agir e de se relacionar com as pessoas
para dar qualidade de vida aos filhos e
superar o preconceito.

O importante é sorrir

A rotina da jornalista Carla Oliveira,
44, ¢ puxada. Diretora da Divisao de
Comunicaciao da PUC Goias, ela coot-
dena a comunicacdo interna e externa
da universidade e, como tantas mulhe-
res, também é mae. Além de cuidar e de
amar o filho Pedro Oliveira, 16, incondi-
cionalmente, Carla também teve que su-
perar medos e preconceitos em relagao
a doenca do filho.

Pedro possui mielomeningocele, uma
malformaciao congénita da coluna verte-
bral em que as meninges, a medula e as
rafzes nervosas estao expostas. No caso
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do adolescente, a lesao é na tran-
sicao da lombar para a sacral. Ele
nao anda, tem hidrocefalia e bexi-
ga ¢ intestino neurogénicos - falta
de controle da bexiga devido a um

problema nervoso.
A jornalista descobriu a doenga

do filho trés dias antes do seu nas-
cimento. Na época, interpretou o
diagnodstico como uma espécie de
prisao, chorou e sentiu uma soli-
dao profunda. “Foi um choque,
porque eu nao fazia ideia do que
se tratava. Nunca tinha ouvido fa-
lar sobre isso. Desde o dia em que
soube, eu chorei até o nascimento
e um pouco depois. A minha difi-
culdade de aceitagao nunca foi no
sentido de rejeicdo ao meu filho,
mas sim pelo que aquilo ia signi-
ficar na vida dele, como seria o
mundo para ele”, lembra.

No comego, a mae cometeu alguns
erros comuns, como cercar o filho de
cuidados e ser permissiva. Mas logo
percebeu que estava fazendo o que nio
gostaria que outras pessoas fizessem. O
tempo e a ajuda dos médicos a auxilia-
ram a superar o luto e a aprender com
a situagao. “Ouvi muitas coisas que nao
gostaria, provamos que muitas dessas
coisas estavam erradas e encontrei pro-
fissionais que me ajudaram muito.”

A psicologa Josane Cordeiro, 41, ex-
plica que o processo vivenciado por Car-
la é natural. Inicialmente surge o medo
do desconhecido, mas, aos poucos, as
maes conversam com profissionais, ti-
ram duvidas, leem sobre o tema e perce-
bem que ha possibilidades de evolugao.

Pedro ja passou por dez cirurgias,
mas, segundo a mae, a parte mais difi-
cil é vencer o preconceito. “Acho que o
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Carlq Oliveira, 44, com seu filho Pedro
Oliveira,|16, e sua filha Elisa Oliveira

pior de tudo é o olhar de pena de uns.
Acho que o preconceito nao é s6 olhar
diferente, ou passar longe e coisas do
tipo. E, principalmente, o tratar diferen-
te, agir como se outro fosse incapaz ou
como se toda pessoa com algum tipo de
deficiéncia fisica trouxesse no combo
um atraso mental”, diz Catrla.

Apesar de todas as dificuldades, a
jornalista acredita que o filho ¢ feliz. “A
primeira psicologa dele sempre me disse
algo que guardo pra vida. Ela dizia que
o Pedro tem vocagio para ser feliz. Ele
¢ um pouco mais fechado, ¢ timido, fica
muito tempo no celular, mas, quando
sorri, ¢ daqueles sorrisos e gargalhadas
de parar para olhar. E gracas a Deus ele
sorri muito”, explica.

Foto: Arquivo Pessoal
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Familia unida

Diferentemente de Pedro, que foi
diagnosticado com mielomeningocele
antes de nascer, Cleuma de Holanda, 53,
descobriu que o filho, Franco de Holan-
da, 33, era autista quando ele completou
2 anos. Na época, havia pouca informa-
cao sobre o assunto. “Ha 33 anos, nada
era como hoje, niao foi facil, ninguém
entendia meu lado. No comeco eu nao
queria aceitar que ele era diferente. Nao
tinhamos informacao, entiao, todo dia
era uma luta, tanto pra mim, quanto pra
ele”, lembra.

A psicologa Josane Cordeiro orienta
que a informagao familiar é a principal
tase no inicio do acompanhamento da
crianca. “Sanar duvidas, tracar metas
para tratamento individual, orientar a fa-
milia e, por ultimo, aplicar as atividades,
pois a crianga precisar de estimulo.”

Cleuma trabalhava fora, cuidava do
filho e era dona de casa, mas foi em
busca de informagao. Em episodios de
taria, o filho se machucava e quebrava
objetos, e Cleuma nao sabia o que fazer.
Aos poucos, recebeu o apoio das outras
filhas que, somando forgas, ajudaram
a criar e garantir o melhor desenvolvi-
mento para Franco.

Segundo Cleuma, até os 7 anos, Fran-
co falava algumas palavras, depois, pa-
rou de falar, mas compreende tudo o
que as irmas e a mae dizem. “Tinhamos
aceitacao, mas ¢ claro que passamos por
momentos de altos e baixos. Eu chorava
e me perguntava: por que meu filho é
autista? Eu cometi um pecado? Por que
Deus fez isso comigo? Com o passar do
tempo, vi que nao era 1sso, e sim uma
ben¢ao para me moldar”, afirma Cleu-
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ma, que nao contém O SOrfiso.

Hoje ela nio se importa mais com o
preconceito. “Eu mesma ja me vi assim.
Nao sabia o que fazer, como entender,
mas nao julgo as outras pessoas, é pre-
ciso muita for¢a para enxergar o outro
lado. Aprendi mais do que ensinei ao
meu filho.”

Orgulhosa, a mae aponta os avangos.
“Pranco faz muita coisa sozinho. Fre-
quenta uma escola especializada para
criancas com necessidades especiais
apenas para interagir socialmente, mas
consegue ficar em locais com grande
quantidade de gente, barulho e reco-
nhece pessoas. Faz o que qualquer outra
pessoa faz, apesar da idade”, finaliza.

Foto: Victor Melo

Franco de Holanda e familia
no Dia do Autista
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Diagnostico tardio

No dia 9 de junho de 2015, Hellen
Andrade Gouveia, 39, tornou-se mae
pela segunda vez. O cagula Kaleb Gou-
veia chegou a0 mundo cheio de saude e
amor e, até os 2 anos, parecia desenvol-
ver-se normalmente. Aos poucos, a mae
percebeu que o comportamento do pe-
queno era diferente de outras criangas da
mesma idade: ele nao correspondia aos
sorrisos da familia, nem demonstrava re-
ac¢a0 a0 ouvif VOZzes.

Hellen come¢ou uma longa jornada
em busca do diagnoéstico. Primeiro con-
sultou uma neurologista, segundo a qual
era comum uma crianc¢a nao falar, Kaleb
era apenas “preguicoso’’. Pas-
sou por uma fonoaudidloga
que também nao conseguiu
diagnosticar o transtorno. In-
trigada, e com o apoio da fi-
lha mais velha, Jordana An-
drade, 23, Hellen comecou a
pesquisar sobre o assunto na
internet. Consultou um segun-
do neurologista, que fechou o
diagnéstico de Transtorno do
Espectro Autista.

Os pais nunca duvidaram da
inteligéncia de Kaleb. Hoje, aos
4 anos, ele tem um bom conta-
to visual e ja consegue diferen-
ciar cores e nimeros. Apesar de
frequentar uma escola comum,
que nao o ajuda no desenvol-
vimento de habilidade especifi-
cas, ¢ possivel perceber o pro-
gresso do garoto.

Para Jordana, de
Kaleb, cada passo é impor-
tante. “Ele ja sabe contar até

irma

100, sabe todas as cores e até fez uma
amiguinha na escola. Uma das coisas
que eu sempre quis foi vé-lo com uma
amiga”, desabafa.

A mae se mostra esperangosa quan-
to ao futuro. “Esta sendo um aprendi-
zado para a familia e para toda pessoa
que procura descobrir o que é o autis-
mo porque a gente pensava que ja sabia
de tudo e, quando descobriu, percebe-
mos que terfamos que voltar ao inicio e
aprender com ele novamente que cada
um tem seu tempo. Quero que ele se
torne independente. Se vai conseguir es-
tudar e trabalhar, s6 o tempo dira”, diz
Hellen. Para isso, a familia vive um dia
de cada vez, respeitando o pequeno.

Foto: Victor Melo

Kaleb Gouveia, 4, com familia em evento sobre autismo

44




CONHEGA NOSSO TRABALHO

(C)OAFMAGAUTISND )7

AFAAG

autismo




Em terra de gigantes,

QUEM TEM NANISMO E REI

Rafael € jornalista pela PUC-Goids e ator



acessivel

ARTIGO

Um olhar sobre a condi¢cdo das pessoas de
baixa estatura

m uma das minhas ulti-
mas viagens de aplicativo,
durante aquelas conversas
superficiais com o moto-
rista, ele me indagou sobre o nanismo
com cuidado. Um assunto tao frequente
que, para mim, ja se tornou comum dis-
cutir com aqueles que sabem conversar.
Ele, com todo esforco, como se estives-
se pisando em ovos e fazendo alguns ro-
deios, afirmou que tinha outro ponto de
vista em relacao a minha condicio.

O motorista achava que o nanismo
era genético. Logo percebi que, mesmo
sendo uma condi¢do presente nos tem-
pos feudais, ainda existe pouca explica-
¢do sobre o tema. Atualmente, segundo
a Fundacao Alpes, mais de 250 mil pes-
soas no mundo possuem O nanismo e
até hoje o assunto nao ¢ muito discutido
e, muito menos, possui representativida-
de significativa.

De acordo com o médico oncologista
Drauzio Varella, o nanismo se caracteri-
za por uma deficiéncia no crescimento,
tornando o individuo com baixa estatu-
ra em relacdao ao restante da populacio.
Esta condi¢ao pode ser categorizada em
dois tipos: 0 nanismo hipofisario, no qual
o individuo tem a deficiéncia no cresci-
mento, no tamanho de seus 6rgaos, tan-
to inferiores como superiores, € man-
tém a proporcionalidade de acordo com
sua altura; e o nanismo desproporcional,
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também chamado de acondroplasia, que
impede o crescimento normal dos ossos
longos (principalmente fémur e imero),
fazendo com que diferentes partes do
corpo cres¢am de maneira desigual. Co-
mumente mais vistos em individuos que
possuem pernas e bragos curtos, cabega
grande e maos pequenas, caracteristicas
que se tornam mais evidentes a olho nu.
A causa do nanismo é muito simples:
genética, 0 mesmo elemento que faz a
escolha de caracteristicas fisicas de qual-
quer individuo, como cor de pele, cabe-
lo, cot dos olhos e etc. Porém, o nanis-
mo pertence a lista de deficiéncias raras,
ja que afeta até 65 pessoas em cada 100
mil individuos. A probabilidade preva-
lece quando ¢ transmitida por heranga
autossOmica, quer dizer, quando o pai
ou a mae possui esta genética e, no ali-
nhamento entre estes dois genes, o que
possui nanismo se torna dominante.
Mas como eu disse a0 motorista de
aplicativo, a genética também tem suas
surpresas. Em algumas ocasioes, pais
que ndo possuem O gene que caracteriza
o nanismo, nem em sua familiaridade,
podem ter sim um filho ou filha com
esta caracteristica dominante. Segundo
pesquisa do Genome Research Institu-
te, publicada no site do médico Drauzio
Varella, em grande parte dos casos, cer-
ca de 80%, a alteracao acontece de for-
ma aleatoria. “Ocorre por uma mutagao
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nova e espontanea do gene FGFR3,
que ¢ caracterizada por baixa estatura
causada por diminuicao dos membros,
lordose lombar, limitacao da extensao
do cotovelo, entre outros. no momen-
to da concepcao e independe de haver
outros casos na familia. Nesses casos,
pai e mae tém altura normal, nio sao
portadores do gene mutado e é pouco
provavel que tenham outro filho com o
mesmo tipo de mutacao”.

25 de outubro

Mas o nanismo nao é o grande pro-
blema na vida do individuo, na verdade,
o pior € o preconceito. Em 2004, a condi-
c¢ao foi reconhecida pelo Congresso Na-
cional como deficiéncia fisica no Brasil,
segundo o art. 4° do decreto 3.298/1999,
com a finalidade de chamar a atencao de
politicas publicas voltadas para a defesa
dos direitos das pessoas com baixa esta-
tura. Além disso, no dia 25 de outubro,
foi criado o Dia Nacional de Combate ao
Preconceito Contra as Pessoas com Na-

nismo, com o objetivo de ressaltar o tema
e sua importancia na sociedade, retiran-
do todo aspecto pejorativo e humoristico
que se tem atualmente.

Pessoas de baixa estatura nao pos-
suem uma vida so ligada aos aspectos da
comicidade, como os programas de en-
tretenimento e telejornais apresentam.
Levam a vida como qualquer outras pes-
soas e devem ser respeitadas como seres
humanos. Em Goiania, por exemplo,
a associacao ‘Somos Todos Gigantes’,
criada em setembro de 2015, busca esta
valorizacdo e oferece apoio as pessoas
com esta condi¢ao, por meio de pales-
tras, seminarios e eventos educativos em
todo o pafs.

Felizmente, o debate do assunto tem
crescido a cada dia, mas estamos longe
do reconhecimento necessario. Como
todo bom rei, sempre havera um adver-
sario. Pessoas com baixa estatura lutam
todos os dias para derrubar de vez o pre-
conceito. Nunca subestime a for¢a pelo
tamanho. Ja conversou com um deles e

notou o quanto eles tém para mostrar?
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