L rts

associogcto rubinstein-taybi syndrome

Informativa Periddico - Ana II - W 4 - Movembro de 2002

pés um longo periodo, voltamos a editar
nosso jornal, que, além de passar agora a
circular trimestralmente, esté de cara e contetdo
novos! Pretendemos, assim, trazer sempre
informagdes relevantes a vocé, caro leitor.
Nesta edicdo, aproveitamos para fazer um

balanco do que empreendemos nos Gltimos
quatro anos. A ARTS conta atualmente com
quase 100 portadores da RTS e, & medida
que o nimero de contatos em busca de
apoio e informacdées aumenta, vamos
aprendendo e nos aperfeicoando nos
diversos setores que envolvem a organi-
zagdo de uma entidade. Buscamos
parcerias com profissionais e instituicdes
que oferecam atendimento aos nossos
associados e voluntdrios que nos apdiem
financeiramente, que nos ajudem na
difusdo do nosso trabalho e que nos
assessorem em diversos assuntos, como
marketing, contabilidade e informdtica.
Além disso, participamos de cursos de
capacitacéo e de eventos cientificos e do
Terceiro Setor, confeccionamos material de
divulgacéo e publicacées e organizamos
listas de discussdo por e-mail. Sem contar
que hoje temos nosso website na Internet,
mantemos contato permanente com outros
grupos internacionais da RTS e estamos

elaborando o planejamento estratégico da

ARTS, assim como projetos sociais para captar
recursos que viabilizem nossos sonhos. Devemos
muito aos nossos filhos, pois aprendemos, com
eles, a receita do sucesso: seguir seu préprio ritmo,
sem atropelos, valorizando cada pequena vitéria
e tendo sempre triunfos a comemorar. O trabalho
que realizamos seria em véo se, ao fim de tudo, néo

v~ DA O REQADO

A receita do sucesso da ARTS

Y

A Voz da Associagdo Brasileira dos Familiares e Amigos dos

Portadores da Sindrome de Rubinstein-Taybi

vislumbrassemos a felicidade das nossas criancas — se %%~ .Daniel, &' direita, filho'de Marta Geovana,

¢ dito que toda entidade precisa ter alma, que dird a

nossa, que tem a alma dos nossos filhos...

Félix Mufoz
Presidente da ARTS

. & - ""Brinca com seu irmao Pedro
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Parceria social

Em agosto, a ARTS participou do | Encontro pela Parceria
Social, promovido pelo governo de Sdo Paulo por meio da subprefeitura do
bairro de Santo Amaro. O objetivo desse evento, realizado nas dependéncias
do SESC Santo Amaro, foi promover o didlogo entre organizacées ndo-
governamentais, poder puUblico e empresariado da regido. Cerca de 30
entidades ligadas as dreas de cultura, educacao, esporte, salde e assisténcia
social apresentaram os projetos que desenvolvem, expondo os respectivos
resultados em seus estandes. Na prdtica, os participantes mostraram como é
possivel construir, por intermédio de parcerias sélidas, a chamada
responsabilidade social. Paralelamente, houve mostras artistico-culturais dos
trabalhos, além de palestras com especialistas do Terceiro Setor, como a que
tratou de mecanismos fiscais. A proposta do Projeto Parceiro Social, do qual a
ARTS faz parte desde junho, é concretizar a formacdo de uma rede de
solidariedade, comecando pelas préprias instituicdes e estendendo-se a toda
a comunidade — aos setores privado e pUblico, aos meios de comunicacdo
etc. Porisso é que, além do encontro, outros eventos vém sendo programados,
como a Feira Permanente dos Parceiros Sociais, que ocorrerd mensalmente a
partir de dezembro, tendo sua primeira edicdo no dia 1° desse més. A principio,
a ARTS dividird um estande com outra entidade, mas, conforme o retorno
obtido, poderd adquirir futuramente seu préprio espaco. Vamos prestigiar!

Vaivém

* Quem agora responde pela Tesouraria da
ARTS ¢é Ivone Aparecida Pires Alves, até ha
pouco tempo a segunda-tesoureira da
associacdo. Como rege o estatuto, Ivone foi
convidada a assumir o posto depois que a entdo ! 1\ >
primeira-tesoureira, Nelci Mendes de Morais % L -
Hurtado Cano, abriu méo do cargo por questdes pessoais.

A

* O neuropediatra Rubens Wajnsztejn assumiu a diretoria
do Corpo Clinico da ARTS, passando, assim, a
responder as dUvidas dos associados no lugar da
fisioterapeuta Andrea Lie Korosue, que deixou a
entidade.

Confraternizacao

Reserve o dia 7 de dezembro. Nessa data, a ARTS vai promover, em um sitio
na cidade de Ibitna, interior de Sdo Paulo, um churrasco de confraternizacéo
dos familiares e amigos dos portadores da RTS. Esse encontro seguramente
representard uma oportunidade Unica para rever amigos, fazer novas amizades
e frocar idéias e informacdes, & que membros do Corpo Clinico da associacao,
que sdo convidados da ARTS, e familias de outros Estados estardo 1&. Para que
os organizadores possam dimensionar o que deve ser levado, levantar o custo
e ratear o valor total entre os familiares, confirme sua presenca quanto antes
pelos telefones (11) 5892-3054 (Félix ou Amélia) ou (11) 3819-2536 (Wagner

ou Ivone). Estaremos esperando por vocél!
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Tudo planejado &3
Com o auxilio de uma Fu
consultoria, a ARTS estd
elaborando seu planejamento estra-
tégico para os préximos anos. Ainda
em fase inicial, esse trabalho pretende
criar projetos visando & captacéo de
recursos para que, entre outras coisas,
a entidade disponha de uma estrutura
bdsica, com as instalacées, os equi-
pamentos e os profissionais neces-
sdrios, e igualmente para que lance
méo de uma ampla campanha de
divulgacéo, incluindo propaganda,
participacdo em eventos e venda de
produtos com a marca ARTS, sé para
citar algumas idéias que tém surgido
com o propésito Unico de trazer mais
beneficios aos associados.

RTS em livro

Como conseqiéncia do | Encontro
Brasileiro sobre a Sindrome de
Rubinstein-Taybi, que ocorreu em
outubro do ano passado, a ARTS pretfen-
de lancar, em breve, o livro Sindrome
de Rubinstein-Taybi — Um Enfoque
Multidisciplinar, no qual médicos e
profissionais de salde que compdem a
Comiss@o Cientifica e de Estudos da
associacdo vao discorrer sobre as dreas
de Neurologia, Fisioterapia, RPG,
Fonoaudiologia, Audiologia, Ortodon-
tia, Psicopedagogia, Psicologia, Ortope-
dia, Ortéptica e Genética. Vocé poderd
conferir novas informacées sobre o
lancamento do livro no site da ARTS
(www.artsbrasil.org.br) e na préxima
edicdo deste jornal. Aguarde!

Na ponta do lapi
O balanco fiscal da ARTS em 2001
demonstra que a associag@o iniciou o
ano passado com um patriménio de
R$ 3.318,54 e terminou o exercicio com
R$ 3.477,61. Nesse periodo, houve
despesas no valor de R$ 4.622,23 e
receitas que chegaram a R$ 4.781,30,
resultando, portanto, num saldo positivo
de R$ 159,07. Vale lembrar que tanto
o balanco de 2000 quanto o de 2001,
bem como as respectivas declaracées
de Imposto de Renda, foram feitos
gratuitamente pela empresa CONTALEX
— Assessoria Contébil e Fiscal.
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Entre os dias 10 e 13 de julho de 2003, o
Centro Médico do Hospital Infantil de
Cincinnatti, dos Estados Unidos, em coope-
racGo com o grupo americano de pais de
portadores da RTS, vai realizar uma
Conferéncia Internacional sobre a Sindrome
de Rubinstein-Taybi. Trata-se do terceiro
encontro mundial a respeito do assunto, que
ocorre a cada cinco anos, com a presenca
de familias, médicos, profissionais de satde
e especialistas de todo o globo. O evento
contard com a participacdo dos doutores
Jack Rubinstein e Hooshang Taybi, os
mesmos que identificaram a sindrome em
1963. Em formato tradicional, a conferéncia
terd defesas de painéis, exibicdo de posteres,
apresentacdes e oportunidades de comuni-
cacéo em rede. Também prevé sessodes
clinicas para consultas particulares, que
auxiliaréo nos esforcos de pesquisa e coleta
de dados sobre a RTS. Como o custo
estimado para uma pessoa, entre viagem,
estada e ingresso, é de US$ 3 mil, a ARTS
estd tentando enviar pelo menos um repre-
sentante ao evento para que, dessa forma,
possa adquirir conhecimento sobre as
recentes descobertas acerca da sindrome.

RTS> COM MUITO ORG 4
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Puberdade e fertilidade em
portadores da RTS

Um estudo realizado nos Estados Unidos mostra que o inicio da

puberdade nos pré-adolescentes com a RTS ocorre aproxi-

madamente aos 12 anos, periodo muito parecido com o da popula¢do em geral.
E nessa faixa etdria, portanto, que comega o ciclo menstrual das jovens. Existe,
na literatura médica, um relato de duas portadoras da RTS que tiveram filhos.
Um nasceu afetado pela sindrome e o outro, ndo. Sendo assim, devemos assumir

que individuos portadores da RTS sdo fisicamente capazes de ter filhos.
Fonte — A book for families — Cathy A. Stevens, M. D.
e John C. Carey, M. D., MPH.

S

Predisposicao para tumores

Os pacientes com a RTS sdo mais vulneraveis a infecgoes de repeti¢do, na
infancia e na vida adulta, principalmente do trato respiratorio superior. Além
disso, apresentam predisposi¢do genética para desenvolver tumores. Isso porque
a sindrome de Rubinstein-Taybi decorre de mutagoes envolvendo o gene CREB,
localizado no brago curto do cromossomo 16 (regido 16pl3.3) e responsavel
por codificar uma proteina nuclear envolvida em uma série de mecanismos que
controlam o crescimento, a diferencia¢do e a morte das células. Em alguns
casos raros, a regido 16p13.3 sofre uma quebra cromossomica nos portadores
da RTS, ou seja, o cromossomo 16 troca material com qualquer outro
cromossomo e se junta a ele. Essa unido pode alterar um gene supressor de

tumor, provocando o aparecimento de tais lesoes.
Fonte — Sofia Mizuho Miura Sugayama, especialista em Pediatria e Genética Clinica, professora
colaboradora do Instituto de Biociéncias/Centro de Estudos do
Genoma Humano da USP e médica geneticista da ARTS.

Vamos conhecer, neste espago, uma amostra das alegrias que nossos garotos
déo a suas familias. A entrevistada da vez é Maria Aparecida Blanco Ramalho, a
Cida, vice-presidente da ARTS e mée da jovem Carla, que estd com 21 anos.

SN

Jornal da ARTS — Que atividades a
Carla tem realizado ultimamente?

— Atualmente, a Carla pratica
o esporte adaptado, que inclui
atividades como caminhada, esteira,
handebol e outras, fazendo ainda
aulas de alfabetizacdo e pintura, bem
como equoterapia.

JA — Dessas atividades, de qual ela
mais gosta?

— Ela gosta de todas as ativi-
dades, mas prefere a equoterapia.

JA — Que datitudes da Carla vocé

considera mais positivas?

— A Carla possui muitas
qualidades. E muito educada e bem-
humorada — alids, acho que essa
caracteristica a acompanha desde
crianca; ela sempre acordava sor-
rindo... Outra atitude positiva é a
sinceridade. Mesmo que tenha feito
alguma coisa errada, a Carla assume
o erro, ainda que isso implique algu-
ma bronca...

JA — O que a deixa orgulhosa na
Carla?

— Todo o trabalho realizado na
alfabetizacdo me deixa muito feliz —
nés comemoramos cada progresso.
Também me orgulho muito do fato
de ela ser uma pessoa que gosta de

ajudar. A Carla é muito cooperatival
Fico ainda orgulhosa do relaciona-
mento que fem com o irmdo, hoje
com 16 anos. Os dois se respeitam
mutuamente e respeitam o espaco
um do outro.

JA — Que ARTeS a Carla tem feito?

— A Carla néo é muito arteira,
mas, se fica contrariada por algum
motivo mais sério, é capaz de esvaziar
um frasco de desinfetante no vaso
sanitdrio, por exemplo... De qualquer
forma, sempre pede desculpas e, se
eu demoro um pouco mais para
desculpd-la, ela corre para um
oratério que tfemos em casa e fica
rezando, muito compenetrada, para
que eu a perdoe mais répido.
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4 algumas semanas, um debate tomou conta da

nossa lista de discussdo — a inclusG@o. Muitas
familias encontram dificuldades quando chega a hora
de iniciar seus filhos na vida escolar. Que escola
procurar¢ Normal ou especial? Serd que vao aceitar meu
garoto? O primeiro ponto a ser considerado é que ndo
podemos negar aos nossos filhos esse direito bésico,
que é a educacdo. Dados do Ultimo censo mostram que,
entre 1998 e 2000, a parcela de alunos atendidos em
classes inclusivas passou de 13% para 21%. O ministro
da Educacéo, Paulo Renato de Souza, comemorou os
resultados da politica do Ministério da Educac@o e
Cultura (MEC) para a Educacé@o Especial, que j4
comecam a aparecer. “Abandonamos a idéia de que o
aluno com necessidades distintas precisa ser isolado
numa classe especial. Ao contrério, estimulamos sua
inclusdo na rede regular de ensino, o que jé estd sendo
comprovado no censo escolar”, afirmou.

Ainda que lentamente, o fato é que a inclusdo comeca
a fazer parte das discussdes e do vocabuldrio de muitas
escolas. Em 1998, o MEC lancou os Pardmetros
Curriculares Nacionais: Adaptacées Curriculares. Nesse
documento est@o contidas estratégias para a educacao
de criancas com necessidades educacionais especiais.
Entre as muitas reflexdes feitas, um trecho parece-nos
importante para aprofundar esse debate: “Alguns
educadores defendem que uma escola nGo precisa se
preparar para garantir a inclusGo de alunos com
necessidades especiais, mas se tornar preparada como
resultado do ingresso de tais estudantes. Indicam,
portanto, a colocac@o imediata de todos na escola.
Entendem que o processo é gradual e interativo,
requerendo a participacdo do préprio aluno na
construcdo do ambiente escolar que lhe seja favoravel”.
Por outro lado, o MEC ressalta que “...embora os
sistemas educacionais tenham intencdo de realizar
intervencoes pedagdgicas que propiciem as pessoas com
necessidades especiais uma melhor educacéo, a prépria
sociedade ainda ndo alcancou niveis de integracdo que
favoregcam essa expectativa. Para incluir todos os
individuos, deve, portanto, ser modificada e firmar a
convivéncia no contexto da diversidade humana, bem
como aceitar e valorizar a contribuicdo de cada um,
conforme suas condicdes pessoais. A educacéo tem se
destacado como um meio privilegiado de favorecer o
processo de inclusdo social dos cidaddos, tendo, como
mediadora, uma escola realmente para todos”.

Aidéia que permeia os Pardmetros Curriculares Nacionais
é que a diversidade verificada entre os alunos nas escolas,

A mass EFJ
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seja ela caracterizada por deficiéncias, seja por altas
habilidades, seja por sindromes, seja por outras
condicoes, requer medidas de flexibilizacdo e dinami-
zacdo do curriculo para atender a todas as demandas.
Sabemos, no entanto, quea inclus@o ndo acontece com
a velocidade e a eficiéncia necessdrias, mas tudo leva a
crer que esse é o caminho a ser seguido. Para que a
escola inclusiva passe das intfencdes para uma acdo
concreta, num ritmo mais intenso, nds, pais e responsdveis
por criancas com necessidades educacionais especiais,
precisamos mostrar essa urgéncia de alguma forma &
sociedade. A, sim, poderemos escolher o ambiente mais
adequado aos nossos filhos, pois haverd, enfim, opcéo.

Pelo direito a educacao

)
m—/—- Em 1994, na cidade espanhola de

{ Salamanca, foi realizada a Conferéncia
Mundial de Educacao Especial, que reuniu,
em assembléia, delegacdes de 88 governos e 25
organizacdes internacionais. O evento representou
um marco na érea educacional e deu origem a um
documento, conhecido como Declaracéo de
Salamanca. Ao longo de suas péginas, esse tratado
traca os principios que devem sustentar a politica e a
pratica em Educacdo Especial. Entre outras coisas,
os delegados dessa conferéncia proclamaram que:

* Toda crianca tem direito fundamental & educagéo
e a ela deve ser dada a oportunidade de atingir e
manter o nivel adequado de aprendizagem;

* Toda crianca possui caracteristicas, inferesses,
habilidades e necessidades de aprendizagem
Unicas;

e Sistemas educacionais devem ser desenvolvidos

e implementados levando em conta a vasta
diversidade de tais caracteristicas e necessidades;

* Criancas com demandas educacionais especiais
devem ter acesso & escola regular, que precisa
acomodd-las dentro de uma pedagogia centrada
no individuo, capaz de satisfazer tais necessidades;

e Escolas regulares que possuam orientacéo
inclusiva constituem os meios mais eficazes de
combater atitudes discriminatérias. E dessa
maneira que comunidades acolhedoras sé@o
formadas, construindo uma sociedade inclusiva
e pondo efetivamente em prética o conceito de
educacdo para todos.

Servico

Para esclarecer duvidas sobre a escolarizacdo, procure as
Secretarias Municipais de Educacéo, que devem estar capacitadas
para fornecer orientacdo aos pais.

O contetdo integral dos documentos aqui citados e outras
informacées sobre Educacéo Especial podem ser obtidos no site do
Ministério da Educacéo e Cultura: www.mec.gov.br
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Sem diferencas

Vamos inaugurar este espago com a
histéria de Marta Geovana, méae de
um filho com a RTS, que soube da
existéncia da ARTS hé alguns anos,
por meio da se¢do de cartas da
Revista Crescer. “Ter conhecido a
associagdo me ajudou muito, pois
pude contar com as experiéncias de
outros pais com relagdo a questées
como escola e terapias, por
exemplo”, afirma.

carioca Marta Geovana perdeu

o chdo quando soube que seu
filho, Daniel, hoje com quase 6 anos,
era portador da RTS. “Achei que ndo
sobreviveria”, admite. Mas a fé a
ajudou a superar esse impacto inicial.
“Depositei a vida do
Daniel nas méos de Deus
e vejo que Ele providencia
o melhor”, resume. O
garoto faz fonoaudio-
logia, ferapia ocupacional
e fisioterapia duas vezes
por semana e freqienta
uma escola onde pratica
exercicios fisicos e nata-
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céo, além de ter aulas
de inglés, muUsica e
teatro. “A escola é o
grande motivador do meu
filho”, conta. “Ao interagir com
outras criancas, ele cresce e se torna
esperto”, prossegue. Essa rotina, no
entanto, s foi interrompida recente-
mente devido & quimioterapia a que
Daniel estd4 sendo submetido para
combater uma leucemia. Otimista,
Marta espera retomar o dia-a-dia de
atividades tdo logo seja possivel,
assim como Daniel, um menino mei-
go e socidvel que adora estar com
pessoas e freqientar as festas de seus
coleguinhas.

Apesar de todas as dificul-
dades por que Daniel &
passou, Marta o considera
um vencedor. “Ele luta
como um ledo, vive nor-
malmente, exceto nesses
perfodos de doencas, e se
desenvolve bem”, garante
a mée, que acredita em um
futuro bom para o filho,

Para trocar idéias sobre a RTS, participe do
bate-papo virtual que a ARTS organiza toda semana.
Para teclar e ser lido, ¢ so entrar no site
www.artsbrasil.org.br a cada domingo, sempre das
21h as 22h. Venha conversar com a gente!
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Bate-papo semanal

vendo-o desde j&@ com independén-
cia e com uma profisséo, levando,
enfim, uma vida extremamente nor-
mal. “E assim que creio que nossas
criancas devem ser encaradas: sem
o menor vislumbre de diferencas”,
sublinha. “Tenho dois filhos, apenas
o Dani com a RTS, mas dou a am-
bos um tratamento absolutamente
igual e nunca deixei que ele fosse
tratado como um ser diferente de
mim ou de qualquer outra pessoa”,
arremata.

Vocé sabia que o cavalo pode ajudar muito no desenvolvimento dos portadores da
RTS2 A equoterapia é um método terapéutico que utiliza esse animal como instrumento
de trabalho com o objetivo de reabilitar pessoas com comprometimentos fisicos e/ou
mentais, auxiliando-as em seu desenvolvimento motor, psiquico e social. A andadura
do cavalo ‘ao passo’ transmite ao praticante um movimento tridimensional — para
cima, para baixo, para a direita, para a esquerda, para frente e para trés —, ritmado,
repetitivo e simétrico. Esse movimento se assemelha ao da marcha do ser humano,
propiciando ao individuo a conscientizacdo corporal. Além da reabilitacdo motora, a
interacdo com o cavalo permite ao praticante desenvolver aspectos como afetividade,
autoconfianca e socializagdo, minimizando ainda as dificuldades de aprendizagem.
Para obter mais informacdes sobre a equitacdo terapéutica, procure a Associacdo
Nacional de Equoterapia (ANDE Brasil).

Servico

ANDE Brasil * Granja do Torto, Brasilia - DF, CEP - 70620-200

Internet: www.equoterapia.org.br * E-mail: ande@equoterapia.org.br
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conhecimento da histéria natural de uma doenca

ou sindrome é importante para programar um
seguimento clinico global adequado e detectar e prevenir
as complicacgées, proporcionando ao paciente e a seus
familiares uma melhor qualidade de vida. Os problemas
médicos mais freqientemente observados em pacientes
com a RTS foram ganho de peso inadequado na
lacténcia, alteracées oculares, anormalidades dentdrias,
cardiopatias congénitas, afeccées do trato urindrio e
obstipacdo grave. Essas complicacées médicas
resultaram em maior nimero de internacées hospitalares,
cerca de 10 vezes a média na populacéo geral de
criancas, segundo STEVENS et al. (1990), grupo que
estudou 50 pacientes pertencentes ao National Parent
Support Group of Rubinstein-Taybi Syndrome quanto aos
aspectos relacionados & histéria natural da sindrome.
Em um outro estudo semelhante, realizado pelos médicos
e pesquisadores holandeses HENNEKAM et al. (1990),
observou-se que a morbidade é determinada
principalmente pela deficiéncia mental, pela obstipagdo
e pelas infeccdes recorrentes do trato respiratério supe-
rior. As paredes laringeas facilmente colapséveis podem
causar problemas durante o sono e também nos
procedimentos anestésicos.

No trabalho de STEVENS et al., as avaliagdes psicolégicas
foram realizadas em 37 pacientes. A média do Ql
chegou a 51, com variacdo de 30 a 79. A pesquisa
evidenciou que os afetados pela RTS tinham problemas
de linguagem, principalmente na capacidade de
expressdo. Os familiares dos pacientes os descreveram
como amigdveis, felizes e afetivos. Alguns interesses
especiais incluiam musica (62%), natacéo, olhar livros e
ver televisdo. O déficit de atencdo apareceu em 90%
dos individuos, porém somente dois deles haviam
recebido medicacdo para hiperatividade. De acordo com
os questiondrios respondidos, 46% dos pais referiram
que as criancas apresentavam reacées diferentes ao som.
Muitas delas ndo gostavam de sons altos e néo toleravam
multidées, devido ao barulho.

Em um estudo prévio, GOTTS, LIEMOHN (1977)
compararam as caracteristicas comportamentais de trés
criancas com a RTS a outras com sindromes orgénicas e
deficiéncia mental. Os portadores da RTS eram mais
amigdveis, emotivos e voltados para a auto-estimulacéo,
assim como tinham mais pesadelos, maior déficit de
atencéo e mais dificuldades em planejar acdes motoras.
Na pesquisa de STEVENS et al. (1990), 65% dos pais
relataram que seus filhos apresentavam algum
comportamento inadequado, primariamente de natureza
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TINHO QENTIFICO

Histodria natural e progndstico da sindrome de Rubinstein-Taybi

auto-estimulatéria, tais como balancar-se, girar e agitar
as mdos. Os familiares responderam a um questiondrio
baseado no Inventory for Client and Agency Planning
(ICAP), um teste para calcular os indices de compor-
tamentos inapropriados.

O fato é que criancas com a RTS parecem exibir hdbitos
incomuns, comportamento retraido e dificuldades
maiores em acdes que seriam prejudiciais ou lesivas a
elas. Além disso, comportam-se de maneira néo
cooperativa e socialmente ofensiva, mas com poucas
atitudes destrutivas em relacdo a outros individuos — para
ter uma idéia, aproximadamente 10% dos pacientes
portadores da sindrome de Rubinstein-Taybi possuem
distUrbios de comportamento moderadamente sérios ou
sérios. Essa freqUéncia, contudo, ndo é maior do que
nas criangas com outros tipos de deficiéncia mental.

Dra. Sofia Mizuho Miura
Sugayama, especialista em
Pediatria e Genética Clinica,
professora colaboradora do
Instituto de Biociéncias/
Centro de Estudos do
Genoma Humano da USP e
médica geneticista da ARTS.
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simples: a caridade. Falamos na caridade como uma ajuda aos necessitados, uma
boa agé@o, um ato de amor etc. Gostaria, porém, de abordar o voluntariado sob uma

Volunicriodo. Ao ouvirmos essa palavra, sempre vem & nossa mente um sinénimo
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Livre das garras do tempo

outra visdo: a de quem o exerce. Como voluntdria, encaro tal acdo de um outro prisma — o da auto-ajuda. Nesse
papel, temos a maravilhosa sensacdo de ajudar, porém a nés mesmos. Dividir o nosso conhecimento, doar um pouco
do nosso tempo, fazer o bem sem olhar a quem... Quem abre as portas para um voluntdrio em uma instituicdo, ou em
qualquer outro lugar, estd, sem divida, recebendo uma grande dédiva, que também vale para aquele que chega: o
voluntdrio recebe a dadiva de poder ter a consciéncia da amplitude de seu gesto e de doar uma das coisas mais
preciosas nos dias de hoje: seu tempo, esse que, as vezes, parece o senhor de tudo e do qual, sem perceber, nos
tornamos escravos. Se, por alguns momentos, tivermos a oportunidade de esquecer
que ele existe, cerftamente ficaremos maravilhados com a sensacéo que advém
de tal fato. Ao sermos voluntdrios, experimentamos a mesma sensacdo a cada
encontro, a cada acéo, uma vez que o que fazemos é por vontade, por amor.
Um amor proveniente de uma visdo diferente daquela a que estamos acostumados.
E nGo podemos comparar esse sentimento a qualquer outro. Somente tomando
contato com ele para entendé-lo melhor. Nao hé nada que possa substituir o que
sentimos quando percebemos que o nosso objetivo foi alcancado: um sorriso no
rosto de uma crianca e o alivio no rosto dos pais.
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Regina Munhoz, psicéloga voluntéria da ARTS.
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Agendamento de consultas e sessoes terapéuticas

Nesta edigdo, o jornal da ARTS relaciona os servicos médicos que a entidade oferece a seus associados. Para agendar
hordrios e obter mais informagdes, entre em contato com a Cida pelos telefones (11) 3744-8992 ou (11) 9725-3925.

Cirurgia de Mo

(Consulta e Cirurgia)

Dr. Samuel Ribak

As segundas e quintas-feiras,
sempre & tarde

Agendar hordrio

Neuropediatria
(Consulta e Avaliagao)
Dr. Rubens Waijnsztejn
Agendar hordrio

Genética (Avaliagao)

Dra. Sophia Mizuho Miura
Sugayama

As quartas-feiras, sempre no
periodo da manha

Agendar hordrio

Obs.: os exames de andlises clinicas
solicitados na Avaliacdo Genética podem
ser realizados gratuitamente no Instituto
da Crianca do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade
de Séo Paulo.

Odontologia e Ortodontia
(Atendimento)

Dr. Luiz Carlos Araias Aradjo
As segundas-feiras, sempre no
periodo da manha

Agendar hordrio

Ortéptica (Consulta e Avaliagéo)
Silvia Celeste Palmieri Rodrigues
As tercas-feiras, sempre as 17h30
Agendar hordrio

Oftalmologia (Consulta)

Dr. Henrique Edgard Sidi

As tercas-feiras, sempre as 18h30
Agendar hordrio

Fonoaudiologia (Avaliaggo)
Erika Parlato
Agendar hordrio

Audiologia (Avaliagéo)
Ivone Ferreira Neves
Carla Gentile Matas
Agendar hordrio

Psicologia (Reunides Mensais de
Apoio Psicolégico)

Regina Munhoz

Confirmar participacdo

Psicopedagogia

(Orientacdo aos Pais)

Rosana Maria do Nascimento
Nogueira

Agendar hordrio

Fisioterapia (Avaliagéo)
Tatiana Vitturi
Sandra Cardozo Martins




CUTSNEWS
QUE, & PIQUE

Aniversarios de novembro, dezembro e janeiro
A essa turma muito querida, nossos carinhosos parabéns!!!

1° de novembro
Carolina Isabel de
Magalhaes
Indaiatuba - SP

7 de novembro
José Francisco Napoli
Castro - PR

9 de novembro
Pablo Nahuel Sciolini
Buenos Aires - Argentina

Leonardo da Silva Nascimento

Ribeirao Pires - SP

20 de novembro
Joao Paulo Alves
Sao Paulo - SP

22 de novembro
Heron Linhares Fernandes
Sao Vicente - SP

29 de novembro
Bruna Cardoso da Rosa
Porto Alegre - RS

Ana Carolina Nunes
Santo André - SP

17 de dezembro
Adriana dos Santos Gouveia
Campinas - SP

A Voz da Associac@o Brasileira dos Familiares e Amigos dos Portadores da Sindrome de Rubinstein-Taybi

18 de dezembro
Diego Martins Camargo
Birigui - SP

Leticia Pagani
Atibaia - SP

Mariana Reis da Silva
Sao Paulo - SP

26 de dezembro
Isadora Moreira Magalhaes
Campanha - MG

28 de dezembro
Lucas Reis Teixeira
Sao Paulo - SP

Daniel Fernandes Ribeiro
Rio de Janeiro - R]

30 de dezembro
Maria Eduarda Santos
Rodrigues
Sao Paulo - SP

9 de janeiro
Bruno Mendes Tenorio
Macei6 - AL

20 de janeiro
Katia Ribeiro dos Santos
Sao Paulo - SP
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21 de janeiro
Michelle Rocha Ferroni
Sao Paulo - SP

22 de janeiro
Leonardo Muniz Ricci
Brasilia - DF

24 de janeiro
Adriana de Souza Luz
Guarulhos - SP

26 de janeiro
Danilo Isideo dos Santos
Itaquaquecetuba - SP

27 de janeiro
Jean Felipe Covati
Toledo - PR

31 de janeiro
Daniele Cristina Batista
Gongalves
Sao Paulo - SP
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