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DIA NACIONAL
DA PESSOA COM

DEFICIENCIA FISICA

Nem toda deficiéncia
é visivel.

Toda pessoa merece
respeito.

Minha experiéncia
com CMT, a vida em familia
e a inclusao como missao.

SOSTENES
MARCHEZINE
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MINHA
hM’ ERIENCIA

Eu sou uma pessoa
com deficiéncia.
Convivo com a doenca

de Charcot-Marie-Tooth,
a CMT.

/ /

Ela faz parte da minha vida,
mesmo quando suas
manifestacoes passam

despercebidas.

Por tras da presenca
publica, existe uma
experiéncia cotidiana
que merece ser
compreendida.
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'ENTENDER

III
I _|.

um nome pouco conhecido.

A doenca de Pode envolver fraqueza
Charcot-Marie-Tooth muscular e alteracoes
é um grupo de condicdes de sensibilidade.
genéticas que afetam Cada pessoa tem
0S nervos perifericos. uma trajetdria.
O diagnostico nao
conta tudo sobre ela.

Referéncia: NINDS / NIH
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0 IMPACTO o
DIAGNOSTICO

Houve medo. Ler o diagnostico e pesquisar

Houve desespero. suas possiveis evolucoes foi
profundamente dificil.

Por um tempo, tentel deixar o assunto de lado.

Depois, veio a decisao:
compreender, aceitar, lutar e dar visibilidade.
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" MEMORIA DO CUIDADO

Fragmento do documento original « dados identificadores suprimidos

Minha historia vem de antes.

O laudo de 22 de agosto de 2016 integra minha trajetéria
com a CMT e registra acompanhamento neurolégico anterior.

Ele antecede o relatdorio da Rede SARAH de 2018.

Preservar essa memoria é reconhecer uma vida de cuidado
e aprendizado.

Registro historico. Nao é uma avaliacao clinica atual.

Sostenes Marchezine 05/20 I
.




REDE SARAH 19.09.2018

O que o olhar
nao revela.

Meu relatorio registra fraqueza muscular,
alteracoes de sensibilidade, dor neuropatica
e dificuldades na marcha.

Ha necessidades que uma fotografia
nao mostra.

Hoje, apresenta tetraparesia flacida de predominio distal, nao sendo capaz de ficar na ponta dos
pés ou calcanhares. Também observamos discreta paresia de APB. Também apresenta
hiporreflexia global, cutaneo-plantar indiferente bilateralmente, hipopalestesia até joelhos,
hipoestessia tatil e dolorosa até 1/3 médio de pernas. Tem queixa de dor neuropatica.

Sintese editorial do registro historico;
dados pessoais e administrativos ocultados.
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BARREIRAS

POUCO
PERCEBIDAS

- Uma distancia pode
ex1gir muito.

No relatério de 2018, terrenos
Inclinados e deslocamentos
prolongados aparecem
como dificuldades.

Ritmo, distancia, pausas e
apoio também fazem parte
da acessibilidade.

Compreender essas
lhecessidades muda a forma

le acolher.
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O QUE UMA FOTO
NAO CONTA

_

Uma imagem registra a presenca.
Nao revela todas as necessidades.

Minha experiéncia com CMT me ensinou a
reconhecer o que nem sempre aparece: ritmo,
limites e necessidade de apoio.

Ser visto tambéem € ser compreendido.
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CUIDADO E
DIGNIDADE

O acompanhamento faz parte da minha historia.

A Rede SARAH integra minha trajetodria
de cuidado com a CMT.

Escuta, acompanhamento e respeito as
necessidades de cada pessoa tém valor imenso.

Acervo pessoal » dados identificadores suprimidos Sostenes Marchezine



PRESENCA E
PARTICIPACAO

Sou advogado, pai e

® ® A

Minha deficiéncia
também esta
nesta foto.

uma pessoa com
deficiéncia.

Minha atuacao
profissional convive
com necessidades
gque nem sempre
sao percebidas.
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Participar com
autonomia exige
condicoes reais
de acesso.




/ENFRENTAR O

CAPACITISMO

Respeito comeca quando
deixamos de presumir.

Uma deficiéncia nao precisa ser evidente
para merecer compreensao.

Ouvir

antes de julgar.

Per untar

antes e decidir pelo outro.

@ Oferecer apoio
respeitando a autonomia.

Sostenes
Marchezine
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ACESSIBILIDADE
NO COTIDIANO

Participar com autonomia
também pode exigir:

Tempo e pausas.

Percursos e ambientes acessivels.

Apolos adequados.
Respeito as necessidades individualis.

Perguntar a pessoa
€ 0 primeiro passo para acolher.

 /
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MINHA |

Familia, a razao de ser.

Com Natalia e Arthur,
a vida ganha seus
significados mais
profundos.

Presenca, cuidado e amor
acompanham essa
caminhada.
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E também por eles que
meu COmpromisso com
se mundo mais inclusivo
Se renova.
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ARTHURE A
PATERNIDADE

Cada descoberta tem
um valor imenso.

Ser pai de Arthur renova
meu aprendizado sobre
escuta, acolhimento e
respeito ao tempo de
cada pessoa.

Cada tentativa e cada 4
conquista carregam
amor e esperanca.

Por tras de um diagnéstico,
ha uma histéria e um
universo de possibilidades.

]
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Diferentes formas
de perceber.

O mesmo direito
de pertencer.

A convivéncia com Arthur amplia meu compromisso
com o acolhimento do autismo e da neurodiversidade.

Respeitar singularidades é ouvir, aprender
e construir apoios adequados.

A experiéncia com CMT e o acolhimento da
neurodiversidade se encontram na defesa

da dignidade.
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P ACOLHER AS
DIFERENCAS

Minha vivéncia com CMT e o
aprendizado com Arthur reforcam
um compromisso: cada pessoa
merece escuta, respeito e
pertencimento.

Acolher a neurodiversidade é
reconhecer singularidades
e construir apolos.

_ Inclusao se aprende na
. convivéncia. E se realiza

em atitudes.
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MISSAO
DE VID/

Transformar
experiéncia em
COMpPromisso.

Minha trajetoria
fortalece a defesa
de direitos, da

acessibilidade e da
participacao.

Quero contribuir
para que mais
pessoas tenham
oportunidades e
sejam ouvidas nas
decisoes.

A inclusao precisa ‘
chegar a vida
cotidiana.
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DA EXPE Rl ENC IA
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Inclusao tambem é
compromisso institucional.

Minha experiéncia fortalece a defesa

de direitos, da acessibilidade e da g

participacao das pessoas com deficiéncia. y

~ Acesso. Formacao. Trabalho.
Permanéncia. Desenvolvimento.

Com escuta, autonomia e

construcao coletiva. Sostenes Marchezine 18/20
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UMA CONSTRUCAO
COLETIVA

Quero que minha experiéncia ajude a abrir
caminhos.

Nas familias, no trabalho e nas instituicoes,

Inclusao exige escuta e participacao das pessoas
com deficiéncia.

Mais respeito. Mais acesso. Mais oportunidades.

Uma sociedade inclusiva se constroi com as pessoas.

Sostenes Marchezine 19/20



UM CONVITE
PARA HOJE
E SEMPRE

Que a minha historia
ajude a abrir caminhos.
11 de outubro nos convida

a olhar com mais atencao,

ouvir com mais respeito
e agir pela inclusao.

Sostenes Marchezine

marchezine.com.br

Compartilhe
esta mensagem.

Qual barreira precisamos
remover juntos?




