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Capitulo 1 - Quem sou ?

Eu sou um rapaz, tenho 23 anos, sou corintiano roxo & adoro ouvir
misicas em cd,

Meus cantores favoritos s3o o Alexandre Pires e 0 grupo Raga Negra.

Também gosto de ver na tlevislo os joos do Corinthians.

Demorel a nascer e tive uma convulso aos 22 dias de vida, por isso
s0u portador de paralisia cerebral do tipo tetraparético espastico - isso
quer dizer que tenho uma lesio no meu sistema nervoso central (SNC),
que leva a diminuico da forga nos quatro membros - bragos e pemas
- como também a0 aumento de tinus ou contragiio muscular. Por isso
tenho uma diminuiclo dos movimentos de bragos e pemas. Tenha
encurtamento nos miscules flexores dos bragos, ou seja, meus bragos
€ punhos permanecem todo o tempo fletides (dobrades), com o mini-
mo de movimento. Minhas pemas permanecem em extensdo (com
pouco grau de flexio) & meus pés permanecem em eversio (virados
para fora). Tenho uma deformidade na colmna denominada escoliose
&m “c”, ou sefa, minha coluna apresenta um desalinhamento das cur-
vas normais, adotando a forma da letra C, o que ocasiona muita dor.

Quando era pequeno sofri meu Onico acidente, na rua da minha
casa, cai do carrinho : minha irmé estava empurrando o carminho € eu
estava desamarrado, cai com o rosto no chio, fui para o hospital e
levei uns pantos na sobrancelha direita.

Eu preciso da ajuda das pessoas para as minhas necessidades
basicas: comer, beber, cuidados de higiene pessoal (banho, troca,
barbal; & para ir e vir, pois me locomovo através da cadeira de rodas.

Eu consigo ouvir, ver , pensar , entender e gostar das pessoas.

Eu posso falar através do meu olhar (quando olho para cima quero
dizer “sim” e quando movimento a cabeca devagar para os lados
quero dizer “ndo”).

Também através das minhas expressies faciais consigo me fazer
entender:



(Ouando levanto as sobrancelhas querc me comunicar, produzo sons
nio verbais [ahhhhh....] para demonstrar que ndo concordo com o que
esti sendo dito, A minha principal caracteristica é o sorriso, Sorrio até
omdo estou triste e quern chorar .
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ras & através do olhar mostro a fileira em que estd o simbolo.

Apesar de tudo isso, tem situagies em que ndo consigo me fazer
entender, par ser restrito o material. Quando fico nervoso por ndo con-
sequir falar 0 que quero, meu corpo fica tenso e as costas doem.

Admiro a profissio de psicdlogo mas, se tivesse condigbes de esco-
Iher uma profissio, eu seria fisioterapeuta, para ajudar as pessoas a

£ 05 [ de fisica grave a ndo piorarem.

S0u uma pessoa simpdtica, sincera, inteligente, ansiosa, tenho
tendéncia 3 depressdo e sou rancoroso, tenho dificuldade de perdoar
@5 PESSOas,

Gosto de viver tranquilamente, ndo gosto de mudangas.

Sinto vontade de ajudar as pessoas me comunicando verbalmente,
pois 56 posso conversar através dos simbolos.

Capitulo 2 - Minha familia

A minha familia & grande, tenho quatro irmés e um imao.

A mais velha ¢ Helena, depois a Maria, Eliene, Solange, eu & meu
irm#0 cagula, Anderson.

Em casa minha méae Ana me ajuda sempre que preciso,

Eu sinto que ela gosta de mim como gosta de meus irmdos.

Ela tem uma rotina didria e quando as coisas escapam de seu con-
trole, fica nervosa e, &s vezes, fica cansada.

Ela cozinha muito bem. Eu gosto de comer macarrao, pizza, feijoa-
da. peing @ carne desfiada,



Quando brigamos, ela grita e eu fago careta. A Gnica vez em que
levei uns tapinhas, tinha 16 anos, foi quando eu quis que ela me desse
um videogame. Eu chorava o dia todo e, como efa ndo tinha dinheiro
para compear, acabou ficando irritada. Quando fiz 18 anos acabei ga-
nhando o videogame da minha irmé Eliene.

Minha mée cuidou dos filhos trabalhando de diarista e meu pai
“nunca” nos ajudou. Nossa sitvagdo financeira sempre foi dificil,
temos uma casa propra de construgao simples, Minhas inmas cons-
truram mais duas casas no mesmo terreno. Ao todo somos 15 pes-
s0as. Eu recebo de aposentadoria um saldrio minimo, que ¢ usado
para as minhas necessidades; lanche diariamente para a escola,
condugdo para ir e vir da AACD, consultas médicas, despesas de ali-
mentagio em casa @ lenho uma poupanca. Considero-me econdmi-
co. Tenho vontade de sair, mas ndo tenho companhia, pois tenho difi-
culdade de me locomover, & & complicado sair de dnibus. Com a
cadeira de rodas S0 posso ir a lugares proximos da minha casa.

Meu pai foi embora quando eu era pequeno, eu chorava porque
queria vé-lo e falar com ele. No dia 16 de junho de 2001, ele fol &
minha festa de aniversério num barzinho com misica ao vivo. Esta fol
um presente inesquecivel pra mim. Porém, pensei bem e agora sinto
fristeza. raiva e desprezo por ele ndo ter me dado amor, quando eu
mais precisava. No reencontro, ele me pareceu ser um estranho,
Depois da festa, ele nunca mais me procurou em casa nem telefonou,
por isso eu estou cansado de esperar e desisti dele,

Todos esses anos admiro & respeito meu cunhado. Fol ele quem me
ensinou vérias coisas e tudo sobre futebel, ele lia reportagens sobre
esportes @ conversava muito comigo sobre virios assuntos. Também
me ensinou a contar, a somar e a ver s horas. Estamos distantes de-
vido & separagdo dele e de minha irma.

Eu amo toda a minha familia e agradego por me ajudarem.



Capitulo 3 - A minha escola

Eu fui pela primeira vez para a escola aos 12 ancs. Uma médica da
AACD me encaminhou para a Chama.

Eu fiz a triagem e “logo” me chamaram (existe uma longa fila de
espera para esta inghugdo, pois ela atende muitos deficientes
CArENLES Oraves & SA0 poucas as instiluigies existentes),

Figuei surpreso com a noticia, na época, e animado por poder s
de casa todos o5 dias

Hoje tenho conscigncia que a Chama & um lugar em que eu apren-
do coisas novas fodos os dias. Foi com a Chama que conhei: & par-
que da Mdnica, zoakdgica. circo, AABB, equoterapia, bombeira. Mo
Danald's, piscina da d. Valeska e Hopi Hari. O passeio mais legal 1o o
Hopi Ham, participamos da promegao “Um Dia Especial”. Fui na roda
qigante e fiquei apavarado com a altura.

e vez em quando, programas de 1elevisao vém filmar nossd esco-
la, como por exemplo: O Caldeirdo do Huck e Ana Maria Braga. da
Glaba e Sob Conrole, da i Pena que a sobre
d Chama nan foi ao ar no programa da Ana Maria

Ma Chama fiz varios amigos. tanto funcionarios, voluntanos, como
05 proprics aluncs. Meus colegas de sala sa0; o Zé - ele & um bam
amiga. dagueles que ndo se precisa chamar, sempre sabe © qUe
quera, & meu medhor amigo. Ji discutimos algumas vezes ha muito
1empo,pais ele estava nervoso e veio descontar na gente. Na casa
dele & diferente, ele & mais calado, aceita mais o que a5 PessOFs
falam, aqui na escola ele fala mas sobre o que pensa; a Gigi, apesar
de pequena, & muito sincera, nis temos afinidades, ela me frata tom
muito carinho e respeito & me chama de “amadinho”, As vezes penso
que ela me considera um irméo mais velho, ela me diverte com S2U
bam humor, no entanto, como tedes nos, ela fica de bade de vez em
quando. ndo quer pape com ninguém; a Mila & atenciosa e muitd
curiosa, nda pode ter nada na mesa que ja vai mexendo; a Alé [eM




medo de falar o que sente e pensa, por outro lado & simpatica, aten-
ciosa, sempre me ajuda verbalizando o que quern.

Tenha ativi didrias de i Minha p éa
Soraya, ela estd me enginando a resolver contas, a ler e escrever. Acho
dificil essa tarefa, estou devagar, mas i um
desafio. Aprendi as letras p, ¢, ¢, 1,5 & &5 vogais.

Na fish ia, fago It trabalho Com tex-
turas @ converso bastante com a fisioterapeuta, Adoro conversar. Tive
varios fisioterapeutas na Chama, de quem mais sinto saudade & do
Eduardo, que foi o Onico fisioterapeuta homem a trabalhar na Charma.
Foi ele quem me levou pela primeira vez a um estadio de futebol para
assistir Corinthians e Palmeiras. Eu adorei. A Elide era muito animada
& 58 10Mou uma grande amiga. Hoje sou atendido pela Vivian, de
quem gosto muito, ela conversa bastanta comigo, & extremamente
alegre & me deixa sempre de Bom humor. Com a fono Rosane, apren-
di 05 simbolos que hoje uso para me comunicar, gragas a estes as
pess0as consequem falar comigo e me conhecer mais intimamente.
Ela ¢ uma das pessoas que me ajudou a escrever este livrp, Helena é
4 peicdloga da Chama. Com ela aprendi varias coisas, como lidar com
meus sentimentos & come me relacianar melhor com as pessoas. A
terapia psicologica estd me ajudando a me conhecer, a enfrentar e a
SUDETAr 05 MEUS problemas.

Minha professora de educacdo fisica & a Giovana. Com ela aprendi
Vanios jogos e, com 03 MiRiMos movimentos que consigo fazer, ela
consegue sempre realizar uma atividade interessante.

A escola faz parte da minha vida, mas fico desconfortivel em soli-
citar ajuda das pessoas para tudo, Tenho vontade de fazer sozinho &
me coloco no lugar dos outros - eu ficaria cansado com tantos afa-
26765, apesar de achar que todos me auxiliam com muito boa vontade.

Muito obrigado a todos da Chama.




As vezes fico irritaco porgue a vontade & muito forte & eu ndo posso
fazer nada. Com a ajuda da psicologa, tenho conseguido desviar esta
vontade para outras coisas.... As vezes fico imaginando coisas, fan-
tasiando, isso me ajuda a relaxar, Pensar no futebol me ajuda bas-
tante.

Fico pensando que & bem dificil resolver esta sitvagio para os defi-
clentes, devido 4s crengas e a0s pensamentos das culras pessoas.

0 que fazer quando um adubto portador de deficiéncia totalmente
dependente tem vontade de fazer sexo??77

Esta & a grande pergunta.

Na minha experiéncia de vida, percebi que muitas pessoas acredi-
tam que o deficients grave nao tem vontade de fazer sexo, & isso &
uma grande mentira.

0 que fazer? Como lidar com ksso?

Deixo estas perguntas, pois eu também ainda ndo consequi
respondé-las.

Capitule 6 - Sonhos para o futuro

Quando eu era pequend, tinha poucos dentes, pois o5 permanentes
demoraram muito para nascer. Nesta época o meu maior sonho era
comer um sanduiche de pao com presunte e quedjo.

Quande entrei na adolescéncia e me dei conta das dificuldades que
enfrentaria, mew maior desejo era morrer.

Hoje posso comer quantes sanduiches quiser, pois meus dentes ja
nasceram_ Também consigo lidar melhor com meus problemas e néo
guern mais morrer.

Agora os meus sonhos s3o bem diferentes: quero aparecer na tele-
visdn para mostrar o meu livio para oulras pessoas qUE COmo eu pos-
suem necessidades especiais. Também quero namorar.



Capitulo 7 - Sonho lizad,

Esse sonho, meu IIVro, SUrgiu NUME CONVErsa em que uma amiga,
a Elide, minha antiga fisioterapeuta, me falava sobre um rapaz que,
assim como ey, ndo fatava. E conseguiu escrever sua biografia e pu-
blica-ka.

Meu interesse desperiou & em 2000 iniciamos esse trabalha,

Escrever esse livro significa para mim a possibilidade de as pes-
s0as entenderem um pouco o0s portadores de deficiéncia e
aumentarem o respeito por eles.

Espero que o livio cumpra a finalidade de repartir as minhas expe-
riéncias de vida & meus sentimentas com as outras pessoas.

Que ele $¢ja um caminho que o5 familiares, terapeutas & membros
da s0c possam utilizar lidar com o portador
de deficiéncia com dificuldade de expressan,

Que 0s meus pensamentos expressem o5 desejos e vontades dos
partadores de deficiéncia.

Parel para pensar em guem sou, gostel de ser ey mesmo.
“Pare vocd também"”
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