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			Prefácio


			Acolher, com certeza, é a palavra que exprime o sentimento que o autor traz com essa história verídica de vida.


			É maravilhoso quando tudo vai bem e o bebê nasce perfeito e sadio. Agora, o mundo desaba por completo quando se detecta alguma síndrome, deficiência ou doença no feto. A criança tão sonhada e idealizada dá lugar a uma insegurança sobre o futuro e a um desconhecido que amedronta, um mundo novo se abre.


			A deficiência não é uma fatalidade! É, antes, um reaprender a amar de forma diferente, mais intensa, mais verdadeira e única! 


			No que seria somente um breve relato de vida de uma criança autista, o autor quis, com certeza, partilhar como as pessoas com autismo veem, ouvem e sentem o mundo de uma forma diferente, além de mostrar, sim, um novo caminho a seguir para mais de milhões de famílias que passam pela mesma situação.


			Afinal, por que nascem pessoas deficientes? É geralmente na Bíblia que buscamos repostas para as perguntas mais complexas da vida. Então, leia João 9: 1-5.


			Nesta obra, o autor divide suas experiências, desmistifica o capacitismo de maneira simples e se redescobre nas pequenas coisas da vida, percebendo que essa é a verdadeira grandeza de Deus.


			Marido dedicado


			Encantador foi quando meu marido, após dois anos e meio digitando esta história, que, enfim, estava em segredo, chegou até mim e disse:


			— Já terminei, agora você pode ler!


			Minhas primeiras palavras, sem parar de ler a história (já sabendo dos seus acontecimentos, mas envolvida na maneira como ele os relata), foram:


			— Está muito bom, muito bom mesmo!


			Em um momento em que havíamos vivenciado novas experiências de vida (tínhamos acabado de chegar de viagem), ficamos dias sem redes sociais, com pouco acesso à internet; a família reunida o tempo todo, fortalecida, as irmãs mais unidas do que nunca, e nós tivemos tempo para conversar sobre sonhos, anseios e futuro.


			Fui surpreendida com tamanha sensibilidade de Fernando ao relatar momentos tão sérios, de insegurança, com tantos detalhes e de forma leve.


			Foi quando ele me disse:


			— Preciso divulgar nossa experiência de vida e ajudar outras pessoas!


			E até então, esse tem sido o propósito desta obra: colaborar na forma de viver de diversas famílias, afinal: “Os filhos são herança do Senhor, uma recompensa que Ele dá” (Salmos 127:3).


			Jislaine Vivian Rosales Nogueira Gama, esposa, mãe atípica, professora, acadêmica da graduação de Terapia Ocupacional, sonhadora de um mundo sem preconceitos.


		




		

			Capítulo 1 - 
Quem somos


			Apucarana: 22/11/2020, 17h57min


			Não sei quando vou terminar e a forma que vou terminar; cada dia que passar, colocarei a data que foi escrito, pretendo terminar em vida e sem pressa.


			Sou pai de Amábile: ela é autista, grau moderado, e hoje tem nove anos e catorze dias. É um domingo de céu aberto, temperatura por volta de 30 graus; há tempos venho pensando em escrever e, no futuro, compartilhar minhas experiências com Amábile.


			Amábile é autista, grau moderado, com mutação genética no GENE TCF-20. Até o dia de hoje, somente ela e mais três crianças foram confirmadas. Ela tem uma irmã de um ano e quatro meses, chamada Ana Lúcia, e uma ótima mãe, por quem sou terrivelmente louco e apaixonado, Jislaine, mas isso em breve contarei. Amábile é uma criança feliz, que adora sair da rotina, principalmente quando envolve viajar — sim, uma autista que aceita sair da rotina. Ela tem grandes problemas motores, de fala, de comunicação e, principalmente, de socialização, mas nada disso a impede de viver e aprender sobre o mundo.


			Meu nome é Fernando. Hoje, aos trinta e seis anos, trabalho no ramo de confecção de bonés e camisetas, no fundo de nossa pequena casa; fiz essa escolha quando nossa filha nasceu para poder dedicar um cuidado maior a ela. Não faço o que queria, mas gosto muito, pois é por meio dessa profissão que tiro nosso sustento, custeio as terapias e, principalmente, é daqui que vem as nossas aventuras.


			Ana Lúcia, nome de santa, como o da irmã mais velha, veio também depois de muita luta e exames, que contarei no futuro; uma criança linda, loirinha, de olhos azuis, mas muito bravinha, uma benção em nossas vidas.


			Jislaine é nossa grande mãe, cuida muito das meninas e também de mim, é uma ótima professora, e tenho orgulho dela por isso. Anos atrás, largou um período das aulas para se dedicar à Amábile; foi uma escolha difícil na época, tanto para ela quanto para mim, mas hoje vemos que foi nossa melhor decisão. Jislaine não nasceu em Apucarana, ela é natural de Jardim Alegre, no Paraná, cidade pequena, que fica a 100 km daqui. Nos conhecemos em 30 de abril de 2005, fim de semana frio; na verdade, nos conhecemos pela internet, em um site de bate-papo, que, na época, era novidade; três dias depois, começamos a namorar, e em um ano e dez meses, nos casamos. Foi uma cerimônia linda na igreja de Jardim Alegre, depois, tivemos uma festa e tiramos oito dias de lua de mel, em que viajamos para o litoral de Santa Catarina, Itapema. Foi aí que tudo começou.


			Em Nova Trento/SC, conhecemos o Santuário de Madre Paulina — também chamada Amábile Lúcia —, e lá sentimos algo diferente; Jislaine sempre falou que se tivesse uma filha mulher se chamaria Amábile. (Acabo de ser interrompido pelas meninas [risos]).


			29/11/2020 


			Bem, como prometido, nossa primeira filha recebeu o nome de Amábile.


		




		

			Capítulo 2 - 
O início da realidade


			O ano é 2011, exatamente dia 8 de novembro, manhã de primavera, com sol, mas um pouco fria, em torno de 12 a 15 graus na parte da manhã, um pouco mais quente à tarde. A cesárea estava marcada para as 7:30 da manhã, porém só aconteceu às 20 horas, o motivo apenas foi que o médico ficou adiando e adiando, aumentando muito minha ansiedade. Amábile veio ao mundo perfeita; me lembro muito bem de que, dias antes, no hospital onde ela nasceu, uma criança recém-nascida havia sido sequestrada, o que fez com que eu montasse um plano antissequestro, colocando meus pais em locais diferentes e organizando para que jamais, digo, jamais mesmo, em hipótese alguma, Amábile ficasse sem alguém olhando para ela. Éramos três cuidando disso e um esperando a Jislaine no quarto; parece esquisito, mas sempre fui uma pessoa que, antes de qualquer coisa, pensava no futuro, sempre pensei no que podia acontecer de pior, isso me fez mal e bem ao mesmo tempo, pois me evitou de ter certas frustrações na vida.


			Quando nasceu, Amábile não chorou e teve APGAR (um teste feito no recém-nascido logo após o nascimento, que avalia seu estado geral e vitalidade) muito baixo, se recuperando logo em seguida.


			Quando viemos para casa, jamais poderíamos imaginar que Deus havia acabado de mandar alguém que ia mudar nossas vidas, principalmente a minha — digo isso porque nunca gostei de crianças, de ficar repetindo e repetindo para alguém pequeno que não consegue entender as coisas; isso não era para mim, não mesmo.


			Nos primeiros meses, tudo parecia perfeito, ela mamava, olhava e vivia normalmente.


			Mas depois de alguns meses, certo dia, começamos a ver que crianças da mesma idade faziam coisas que ela sequer tentava ainda, como sentar, tentar se movimentar, e os reflexos pareciam lentos, mas como 90% dos pais, não enxergávamos isso. O tempo foi passando, dia após dia, enquanto isso eu pensava bastante no futuro, em coisas como: qual escola particular vou colocar, qual melhor curso para ela, quando íamos andar de moto (uma paixão enorme que eu tinha ou tenho ainda, não sei, contarei mais à frente), coisas materiais, coisas que hoje sabemos que não importam tanto quanto um sorriso ou até mesmo um abraço.


			Mesmo assim, não queríamos aceitar que tinha algo errado ali.


			O agir de Deus


			Em dezembro de 2012, começou o que chamo de “Deus trabalhando”.  Minha pequena fábrica ficava no fundo da sorveteria de meus pais, eu tinha um carro velho, que tinha acabado de fundir o motor e tive que pegar dinheiro emprestado para arrumar. No dia 8 de dezembro, perto das 17 horas, dias depois de pegar o carro, uma carreta me atropelou — sim, atropelou mesmo —, eu estava na faixa da direita esperando liberar a pista, e a carreta na faixa da esquerda, então ela veio rápido demais e bateu na minha lateral esquerda, fazendo meu carro derrapar; em seguida, me arrastou por mais de 100 metros, me arremessando para cima de outro carro, rodei e fiquei de frente para a carreta, e ela pegou na frente do meu carro, bem no motor novo (risos). Resultado: o motorista fugiu, mas foi pego logo em seguida e, depois de muita discussão, seguiu adiante. A pessoa do outro carro, uma senhora de idade, que só sofreu um pequeno amassado, também seguiu, e eu fiquei com um carro velho, todo amassado, sem seguro e que não prestava para mais nada. Não tive um arranhão, por isso vi que Deus permitiu esse acidente, mais para a frente, tudo fará sentido.


			Uma semana depois, começaram a aparecer os problemas, e como minha mãe sempre dizia:


			— Desgraça pouca não presta, banana quando madura, cai tudo de uma vez.


			Na outra semana, liguei para o motorista do caminhão, e para minha — não tanta — surpresa, ninguém atendia. Falei com a pessoa do outro carro (ao qual eu havia sido arremessado), e a senhora parecia compreender o acidente, disse que eu estava certo e se dispôs a ajudar, pedindo para eu ligar no outro dia. Quando liguei, o marido dela me disse que eu deveria pagar o conserto do carro deles, pois eu que havia batido e era o culpado; tentei uma conversa civilizada, mas sem chance, ele disse que como eu era “rico”, teria condições de pagar, então falei com um amigo advogado, que me disse para ficar tranquilo e esperar o boletim da polícia federal.


			No mesmo fim de semana, minha sogra me emprestou um carro, para que eu fosse usando até comprar outro e nessa mesma semana, bateram na traseira do carro do carro do meu pai, que Jislaine estava dirigindo e, mais uma vez, a pessoa não tinha seguro e não pagou — mas foi leve, apenas riscos no para-choque.


			Em alguns dias, ficou pronto o boletim de ocorrência do acidente e, para minha surpresa, dos três envolvidos eu era o único que estava certo, pois o outro carro e a senhora estavam trafegando em uma faixa de canalização utilizada apenas para paradas de emergência, fiquei tranquilo. 


			Vésperas de final de ano, chegando Natal e Ano Novo, eu não estava no clima, pois tinha perdido um lote inteiro de camisetas por causa de uma estampa usada com um produto ruim, e quando a camiseta era lavada, saía tudo; resultado: perdi todo o meu estoque. Estava falido, sem carro, pensando que não podia piorar; mas, sim, piorou. Jislaine estava na casa de sua família, em Jardim Alegre, e eu fui até lá para buscá-la e passar o réveillon. Chegando, como de costume, fui parado em uma blitz na estrada; naquele local sempre tinha blitz e eu sempre fui parado. Até aí, tudo bem, entreguei meus documentos pessoais e os do carro, mas, para minha surpresa, o carro estava com um imposto atrasado; resultado: carro apreendido, e não adiantava querer pagar, pois o sistema do estado só voltaria dez dias depois, então fiquei sem carro novamente e com cara de tacho, por ter sido “preso” com o carro dos outros.


			Mas aí entrou 2013, e como todo brasileiro, pensei: Os problemas ficaram para trás, ano novo, vida nova; foi nesse ano que parei de pensar assim, e hoje, vejo dia 31 de dezembro e 1 de janeiro como apenas dois dias normais. Quer mudança? Faça você mesmo, pois não é um calendário que vai fazer, mas, sim, suas atitudes. Mas eu ainda não estava totalmente convencido desse pensamento, e finalmente consegui vender aquele carro batido, tinha gastado seis mil reais para arrumar, ele valia 13 mil, na época, e vendi por três mil.



OEBPS/font/MinionPro-Bold.otf


OEBPS/image/cover.jpg
UM A VIDA DE

L, AUTISTA
% U






OEBPS/font/MinionPro-Regular.otf


OEBPS/image/Section0029.png





OEBPS/font/MinionPro-Semibold.otf


OEBPS/font/MinionPro-It.otf


